Deutsche
M Multiple Sklerose
B Gesellschaft

B Landesverband

Nordrhein-Westfalen e.V.

Jahresbericht

2019

FUCK U




1.000 Gesichter
einer Krankheit

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chro-
nische entziindliche Erkrankung von Ge-
hirn und Riuckenmark. Nach neuesten
Zahlen sind wohl mehr als 240.000 Men-
schen in Deutschland davon betroffen,
die meisten davon Frauen. Die Erkran-
kung beginnt meist zwischen dem 20.
und 40. Lebensjahr, also in der Zeit des
beruflichen und familiaren Aufbaus.

Man geht heute davon aus, dass die MS
eine sogenannte Autoimmunerkrankung
ist. Bei diesen Erkrankungen greift das Im-
munsystem félschlicherweise kdrpereige-
nes Gewebe an, im Falle der MS Bestand-
teile von Gehirn und Rickenmark und dort
vor allem das sog. ,Myelin“, die Isolierung
der ,Kabel“ (sog. Axone), entlang derer die
elektrischen Impulse laufen. Diese Schaden
treten an verschiedenen Stellen im Zentral-
nervensystem (,multipel”) auf. Nach dem
Abklingen der Entziindung bleiben oft Her-
de zurtck, die weniger weich als das um-
liegende Gewebe sind (,sklerotisch®). Bei
ca. 90 Prozent aller Betroffenen beginnt
die Erkrankung mit plétzlich auftretenden
neurologischen Stérungen, sogenannten
Schiben. Ein solcher Schub kann einige
Wochen dauern und bildet sich oft wieder
weitgehend zurlck.

Bei ca. 10 Prozent der Betroffenen beginnt
die Erkrankung von Anfang an schleichend

(»priméar chronisch progredient”). Es ko&n-
nen Lahmung oder Steifigkeit (,,Spastizitat®)
von Muskeln, Seh- und Geflhlsstérungen,
Beeintrachtigung des Tastsinnes, Gleichge-
wichtsstérungen, Mudigkeit und Energiever-
lust auftreten. Der DMSG-Landesverband
NRW e. V. unterstltzt seit 1980 die Uber
40.000 MS-Erkrankten in Nordrhein-West-
falen bei der Suche nach Antworten, nach
Information und Unterstttzung.

Dr. Dieter Pohlau
Landesvorsitzender



39 Jahre Hilfe fur

MS-Erkrankte und deren
Angehorige in NRW

Im Landesverband NRW der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft sind wir
taglich mit den Sorgen und Néten von
MS-Erkrankten und Angehérigen kon-
frontiert.

Wenn sich auch die Behandlungsoptionen
in den letzten Jahren verbessert haben,
so ist die MS noch immer eine unheilba-
re Krankheit, die die Erkrankten und auch
deren Familien vor eine Menge physischer,
psychischer und sozialer Herausforderun-
gen stellt. Wir, das DMSG-Team in NRW -
bestehend aus hauptamtlichen Fachleuten
aus den Bereichen Recht, Soziales, Psy-
chologie, Padagogik, Offentlichkeitsarbeit,
Verwaltung und fast 700 ehrenamtlichen
Helfern —, tun alles, um die Harten der Er-
krankung und die mit ihr einhergehenden
Behinderungen und Beeintrachtigungen
mildern zu helfen.

Die wichtigste Unterstltzung erhalten wir
dabei Uber Freunde und Fdrderer, die uns
mit Spenden, Projektférderungen oder aber
testamentarischen Verfigungen den finan-
ziellen Ruckhalt fur unsere Arbeit geben.
Viele Menschen mit MS in NRW wissen
um den groBen Nutzen unseres Angebots
und sprechen liebevoll von der ,DMSG-Fa-
milie“. Eine in unseren Augen schéne For-
mulierung, denn neben den professionellen
Beratungsangeboten soll die DMSG auch

Zuflucht und Heimat in emotional belaste-
ten Zeiten sein.

Uber die individuell helfenden Angebote
hinaus ist es aber auch Aufgabe der DMSG,
sich gesellschaftlich fur die Belange der
Erkrankten einzusetzen. Diese Interessen-
vertretung findet auf den verschiedensten
Ebenen statt, um Menschen, die von MS
betroffen sind, langfristig ein zufriedenes
Leben in der Gemeinschaft zu ermdglichen.

Der vorliegende Jahresbericht soll Ihnen ei-
nen Uberblick Uiber unsere DMSG-Arbeit in
NRW geben. Neben unseren Kernarbeits-
bereichen und Angeboten stellen wir Ihnen
einige ausgewahlte Projekte vor. Bei Fragen
rund um die MS und den Verband stehen
mein Team und ich lhnen selbstverstandlich
gerne zur Verfligung!

L

Dr. Sabine Schipper
Geschaftsfuhrerin
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Hintergrund und Ziele

Der DMSG-Landesverband NRW

Was tun, wenn das Leben plétzlich durch
eine chronische Erkrankung eine ganz
neue Wendung nimmt? Viele MS-Kranke
wiinschen sich in dieser Situation nicht
nur medizinische Hilfe, sondern auch
Unterstiitzung durch andere Erkrankte.
Dieser Gedanke, der Basis der Selbsthil-
fe ist, fuhrte im Oktober 1980 zur Griin-
dung des DMSG-Landesverbandes NRW
e. V.

Griindung und Ziele des DMSG-Landes-
verbandes NRW e.V.

Die Schirmherrschaft Ubernahm Johannes
Rau, der damalige Ministerprasident Nord-
rhein-Westfalens. Hieraus entstand eine
schone Tradition: Auch die nachfolgenden
Regierungschefs Ubernahmen diese Auf-
gabe. Zu Vorstandsmitgliedern wurden
bestellt: Dr. Ulrich Firnhaber, Vorsitzender
(Prasident des Landgerichts Ménchenglad-
bach), Mariella von Klenck, 1. Stellvertrete-
rin, Hans Hiltrup, 1. Stellvertreter (Sprecher
des Vorstandes der Thyssen Handelsu-
nion AG), Dr. Paul Wieandt, Schatzmeis-
ter (Vorstandsmitglied der Stadt-Sparkas-
se Dusseldorf). Beisitzer wurden Dr. Hans
Jirgen Amelung (Mitglied des Vorstandes
der Industriekreditbank AG — Deutsche In-
dustriebank), Prof. Dr. med. Hans-Joachim

Freund (Klinik flr Neurologie der Universitat
Dusseldorf), Bernd Hebbering (Mitglied des
Vorstandes der Horten AG), Dr. Helmar Lan-
ge (Begriinder des Sonderfonds ,,Therapie-
forschung®) und Joachim von Roebel (auf
Initiative der Johanniter). Gemeinsames Ziel
des DMSG-Bundesverbandes sowie des
Landesverbandes mit seinen Gliederungen
war und ist die Verbesserung der Lebens-
situation MS-Erkrankter und ihrer Angehd-
rigen.

Anfangsphase des DMSG-Landesver-
bandes NRW e.V. und seine Aufgaben

Heute ist es selbstverstédndlich, sich nach
einer Beratungsstelle oder einer Selbsthilfe-
gruppe in der N&he zu erkundigen. Schnelle
und aktuelle Informationen dazu findet man
in der Tageszeitung, bei Selbsthilfe-Kontakt-
stellen und nattrlich im Internet. Doch 1980,
im Jahr der Griindung des DMSG-Landes-
verbandes NRW e. V., sah die Situation
noch anders aus. Der Selbsthilfegedanke,
ursprunglich entstanden aus den Emanzi-
pationsbewegungen des 19. Jahrhunderts,
hatte sich erst in Folge der Reformbewe-
gungen der 1960er Jahre in der Bundesre-
publik Deutschland verbreitet. Durch eine
neue Diskussionskultur sowie einen offene-
ren Umgang mit psychischen und sozialen



Problemen und auch mit kdrperlichen Er-
krankungen war es mdglich, Gleichbetrof-
fene zu suchen, um sich auszutauschen.
Selbsthilfegruppen zu unterschiedlichen
sozialen und gesundheitlichen Problemen
grindeten sich. Vor diesem Hintergrund
regte der DMSG-Bundesverband an, ei-
nen Landesverband in Nordrhein-Westfa-
len ins Leben zu rufen. Der neu gegriindete
DMSG-Landesverband sollte als Binde-
glied zwischen 6rtlichen Selbsthilfegruppen
und dem DMSG-Bundesverband arbeiten.

Die vorrangige Aufgabe des neuen Verban-
des war es, MS-Erkrankte und ihre Ange-
hdrigen bei der Griindung und dem Aufbau
von O&rtlichen Selbsthilfegruppen zu unter-
stitzen. Die Mitarbeiter des Sozialdienstes
arbeiteten vor Ort, sie begleiteten Gruppen-
prozesse, halfen bei praktischen Fragen,
wie beispielsweise der Suche nach geeig-
neten Raumen, und foérderten den Kontakt
der ortlichen Selbsthilfegruppen zur Lan-
desgeschéftsstelle. Waren bis zur Griindung
des DMSG-Landesverbandes NRW MS-Er-
krankte und ihre Angehdérigen auBBerhalb der
arztlichen Behandlung gréBtenteils auf sich
gestellt, so boten die Selbsthilfegruppen die
Moglichkeit zum Informations- und Erfah-
rungsaustausch, gegenseitige emotionale
Unterstltzung und praktische Lebenshilfe.
Und ganz wichtig: Diese Hilfe sollte ganz
unabhangig von wirtschaftlichen Interessen
geboten werden! Ein stabiles Netz sollte
entstehen, das dabei hilft, mit der MS gut
zu leben.

Professionelle Unterstliitzung aus der
Landesgeschiftsstelle

Nach der Anfangsphase des DMSG-Lan-
desverbandes in NRW, in welcher der Sozi-
aldienst Gberwiegend im AuBendienst Griin-
dung und Aufbau der DMSG-Gliederungen
unterstltzte, verlagerte sich seine Tatigkeit
immer mehr in die Landesgeschéftsstelle.
Bei der Beratung MS-erkrankter Mitglieder
zeigte sich bald, dass trotz aller Unterstut-
zung, die in DMSG-Gliederungen geleistet
wurde, die psychischen Belastungen durch
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die Multiple Sklerose mit ihrem chronisch
fortschreitenden, unvorhersagbaren Verlauf
far Erkrankte und Angehdrige nach wie vor
groB blieben. Professionelle fachliche Be-
ratungs- und Betreuungsangebote trugen
dieser Erkenntnis Rechnung. Um den Anfor-
derungen an die Beratung der MS-Erkrank-
ten gerecht zu werden, erhielt das Team
des DMSG-Sozialdienstes im Weiteren Un-
terstitzung durch eine Diplom-Psychologin
und einen Juristen.

Aufbau und Entwicklung der DMSG-Glie-
derungen in NRW

Ein Jahr nach der Grindung des DMSG-
Landesverbandes NRW e. V. bestanden
bereits 25 DMSG-Kontaktkreise. Das gut
funktionierende Selbsthilfenetz wurde im
Laufe der Jahre nicht nur regional, sondern
auch inhaltlich immer weiter ausgebaut.
Zu denken ist hier an die MS-betroffenen
Berater, die aufbauend auf ihrer eigenen
Krankheitserfahrung und geristet mit einer
speziellen Ausbildung, anderen Erkrank-
ten und auch Angehérigen kompetent zur
Seite stehen. Das aus den USA stammen-
de Konzept der ,,Beratung unter Gleichen®
verbindet die eigene Betroffenheit, das
Wissen um die Belastungen und Angste,
die die MS ausl6sen kann, mit einer fun-
dierten fachlich-methodischen Ausbildung
und realisiert so die grundlegenden Prinzi-
pien der Selbsthilfe. Das Jobcoaching, die
gezielte Angehdrigenarbeit, Gruppen und
Angebote flr junge MS-Erkrankte oder das
MS-Netzwerk fir Kinder und Jugendliche
NRW sind nur einige Angebote der DMSG
in NRW, die immer spezifischer auf die Be-
durfnisse MS-Betroffener zugeschnitten
sind. Mit derzeit etwa 100 Kontaktkreisen
und Ortsvereinigungen ist es im Laufe der
letzten 39 Jahre gelungen, diese ldee um-
zusetzen und flir MS-Erkrankte und de-
ren Angehorige ein flachendeckendes und
stabiles Netz in ganz NRW zu schaffen.
Die DMSG-Kontaktkreise arbeiten heu-
te in enger Zusammenarbeit mit dem
DMSG-Landesverband NRW auBerordent-
lich selbststandig. Einige der Gruppen tref-



fen sich seit vielen Jahren und sind zu festen
Gemeinschaften zusammengewachsen.

Fast 700 ehrenamtliche Helferinnen und
Helfer tragen in NRW dazu bei, dass die Hilfe
zur Selbsthilfe gelingen kann. RegelmaBige
Gruppentreffen geben MS-Erkrankten und
Angehdrigen die Gelegenheit, sich Uber ihre
besondere Lebenssituation auszutauschen.
Neuerkrankte erhalten hier erste Informa-
tionen und finden Ansprechpartner. Ge-
meinsame Ausflige und Feiern lenken von
Alltagsproblemen ab und wirken der durch
die Erkrankung drohenden Vereinsamung
und Isolation entgegen. Begleitet werden
die DMSG-Gliederungen durch die Sozial-
dienst-Mitarbeiter des DMSG-Landesver-
bandes, die bei Fragen und Problemen in
der Landesgeschéftsstelle zur VerflUgung
stehen und regelmaBige Treffen und Super-
vision fur die ehrenamtlichen DMSG-Mit-
arbeiter anbieten. Der Infobrief des
Landesverbandes versorgt die DMSG-Glie-
derungen mit aktuellen Informationen zur
Erkrankung und mit Neuigkeiten aus der
Landesgeschaftsstelle. Die Verwaltungs-
mitarbeiter des DMSG-Landesverbandes
NRW entlasten die ehrenamtlichen Helfer
der DMSG-Kontaktkreise von Verwaltungs-
tatigkeiten, um ihnen mehr Raum fur die ei-
gentlichen Selbsthilfeaufgaben zu schaffen.
Im Beirat der DMSG-Gliederungen wird die
Arbeit des DMSG-Landesverbandes NRW
durch die ehrenamtlich gewahlten Beirats-
mitglieder beratend begleitet.

Ziele und Aufgaben des DMSG-Landes-
verbandes NRW

Der DMSG-Landesverband NRW e.V. bil-
det bis heute eine zentrale Anlaufstelle flr
MS-Erkrankte, Angehérige und Gruppen
aus NRW. Zugleich besteht sein Auftrag
darin, die Offentlichkeit Uber die Erkran-
kung aufzuklaren und sozialpolitische Zie-
le zugunsten MS-Erkrankter zu verfolgen.
SchlieBlich tragt der DMSG-Landesver-
band NRW e.V. auch zur Erforschung der
Multiplen Sklerose bei. Mit der kompeten-
ten und engagierten ehrenamtlichen Un-
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terstitzung des funfkdpfigen Vorstandes
stellen sich heute 20 Mitarbeiter in der
Landesgeschéftsstelle in Dusseldorf den
Herausforderungen der MS-Selbsthilfe im
Jahr 2019. Das Team in Dusseldorf, aber
auch die hauptamtlichen Mitarbeiter der
DMSG-Ortsvereinigungen stehen flr sozia-
le, psychologische, juristische, pflegerische
und praktische Fragen rund um die MS zur
Verfugung.

Aufkldren, beraten und helfen

Die richtige Entscheidung zu treffen setzt
voraus, informiert zu sein. Deshalb sehen
wir es als eine unserer wichtigsten Aufga-
ben an, die Mitglieder Uber alle MS-relevan-
ten Themen moglichst umfassend zu infor-
mieren. Telefonisch, schriftlich, aber auch
in personlichen Beratungsgesprachen in
der Landesgeschaftsstelle oder bei Haus-
besuchen unterstitzen unsere Mitarbeiter
MS-Erkrankte und Angehdrige dabei, indi-
viduelle Lésungen fur krankheitsbedingte
Probleme zu finden. Mit Infomaterial, Semi-
naren und Vortragen hilft das Team Erkrank-
ten, Angehdérigen und Fachpublikum dabei,
mehr Uber die MS zu erfahren. Mit einer In-
ternetseite, einem Facebook- und einem In-
stagram-Account, der Videoberatung oder
dem Online-Seminar-Angebot werden dazu
auch neue Medien eingesetzt. Die Mitar-
beiter begleiten auch heute noch Neugrin-
dungen von ortlichen Selbsthilfegruppen.
Doch inzwischen kdénnen MS-Erkrankte,
die sich zusammentun mdchten, auch vor
Ort schnelle Hilfe bekommen: Durch das
Internet gelangt man an Informationen
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und Adressen, die bei einer Gruppengrin-
dung helfen kénnen. Selbsthilfe-Kontakt-
stellen unterstlitzen neue Gruppen auBer-
dem zusatzlich bei praktischen Problemen.
Seit 1990 berichtet der DMSG-Landes-
verband NRW regelméaBig im MS-Magazin
tber Themen rund um die Erkrankung und
Uber vereinsrelevante Neuigkeiten. Eine
groBe Auswahl an Broschiren zu einzel-
nen MS-relevanten Themen, die der Lan-
desverband bereithalt, ermdglichen es den
Mitgliedern zuséatzlich, sich intensiver mit
einzelnen Aspekten ihrer Erkrankung aus-
einanderzusetzen. Schon 1983 startete der
DMSG-Landesverband NRW mit einem ei-
genen Seminarprogramm.

Mit diesem Seminarangebot médchten wir
MS-Erkrankte und Angehdrige informieren
und ihnen zu einem kompetenten Umgang
mit der Erkrankung verhelfen.

Offentlichkeitsarbeit — Vertretung MS-Er-
krankter in der Gesellschaft

Ziel der Offentlichkeitsarbeit ist es, das Be-
wusstsein der Offentlichkeit fiir die Multi-
ple Sklerose zu scharfen. So ist bis heute
nicht GOberall bekannt, was die Krankheit
bedeutet und welche Auswirkungen sie auf
das Leben der Betroffenen hat. Auch ist es
wichtig, dass die MS-Betroffenen von der
DMSG und ihren Méglichkeiten erfahren,
damit sie eine Anlaufstelle haben, an die
sie sich wenden kdénnen. Informationsstan-
de, eine Mitgliederzeitschrift, Presseartikel,
verschiedene Benefizaktionen, eine Face-
book-Seite und eine Homepage sind nur
einige der MaBnahmen und Instrumente,
auf die Krankheit aufmerksam zu machen.
Einen besonderen Stellenwert fir die Of-
fentlichkeitsarbeit hat der Welt-MS-Tag am

30. Mai. Weltweit ruft dieser besondere Tag
zur Solidaritat mit den 2,5 Millionen MS-Er-
krankten auf, will Aufmerksamkeit und Ver-
stdndnis fur die Belange MS-Erkrankter
wecken. Der Landesverband kann beim
Welt-MS-Tag glucklicherweise immer auf
seine zahlreichen ehrenamtlichen Mitarbei-
ter zahlen.

Akteur in Gesundheitspolitik und For-
schung

Selbsthilfeorganisationen werden heute
als ,dritte Saule des Gesundheitswesens”
bezeichnet. |hr Auftrag ist es, in der Sozi-
al- und Gesundheitspolitik mitzuwirken und
auf einer Ebene mit Leistungstragern und
-erbringern Verbesserungen der Lebenssi-
tuation chronisch Kranker mitzugestalten.
Um mehr als nur Alltagsbeobachtungen
und -erfahrungen in die Diskussion einbrin-
gen zu kénnen, leistet der DMSG-Landes-
verband NRW e. V. wichtige Beitrdge zur
MS-Forschung. Durch die engagierte Mit-
arbeit der DMSG-Mitglieder in NRW an der
Uber viele Jahre weltweit gréBten Fragebo-
genaktion haben MS-Erkrankte ihre eigene
Sichtweise zu Symptomen, zu krankheits-
bedingten Belastungen und zu unterschied-
lichen Therapiemdglichkeiten dargestellt.
Daher kann der Landesverband nun kon-
krete Studienergebnisse in die Diskussion
einbringen: Beispielsweise wurde deutlich,
dass unsichtbare Symptome wie die Fa-
tigue oder Depression die Lebensqualitat
MS-Erkrankter maBgeblich beeintrachtigen.
Auch konnten die Lebensumstdande MS-Er-
krankter umfassend erhoben werden.
Mit diesen und weiteren Erkenntnissen
setzt der DMSG-Landesverband klare Im-
pulse zur Verbesserung der Lebenssituation
MS-Erkrankter in NRW.
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ur des Verbandes

Grufiwort des Ministerpriasidenten des Landes Nordrhein-Westfalen,
Armin Laschet,
fir die
Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft -
Landesverband Nordrhein-Westfalen

Armin Laschet, Diagnose: ,Multiple Sklerose’|
Ministerprasident des ;
Landes NBW Kaum vorstellbar, welchen Schock die Betroffenen erleiden, wenn sie erfahren,
dass sie an dieser Krankheit leiden. Unzahlige Fragen brechen iiber sie herein:
Was kommt auf mich zu, was auf meine Familie und Freunde? An welche
Spezialisten kann ich mich wenden? Und immer wieder: Gibt es denn wirklich keine
Hoffnung?

Bei allen diesen Fragen ist der Landesverband Nordrhein-Westfalen der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft ein kompetenter und verlasslicher Ansprachpartner,
Seit nunmehr fast vier Jahrzehnten kiart er die Betroffenen und ihre Familien auf,
bietet psychologische und soziale Projekie an und gibt so wertvolle Hilfestellungen
— auch fir den Alltag. Durch die regelmaBigen Treffen der im Landesverband
organisierten Orisvereine machen die Betroffenen die wichtige Eriahrung, dass sie
nicht alleine sind und dass sie nicht allein gelassen werden.

Aber der Landesverband Nordrhein-Westfalen der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft tut noch mehr: Er sucht immer wieder Wege, um die Offentlichkeil auf
die Erkrankung aufmerksam zu machen und unterstitzt die Forschung bel der
Suche nach neuen, Hellung versprechenden Therapien. Sein Einsatz fir die
Betroffenen ist von unschéatzbarem Wert und hilft zugleich, dass Multiple Sklerosa
eines Tages wirksamer bekdmpft werden kann, als das heute maoglich ist.

Das winsche ich Ihnen von ganzem Herzen und freue mich, dass ich als Ihr
Schirmherr diese wichtige Arbeit unterstiitzen darf.

. TR, Ty 1

Armin Laschet
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Struktur des Verbandes

Vorstand

Der Vorstand besteht aus dem Vorsit-
zenden und drei Stellvertretern sowie dem
Schatzmeister. Je ein Stellvertreter wird
auf Vorschlag des Beirates der Ortsverei-
nigungen, des Beirates der Kontaktkreise
und des Beirats MS-Erkrankter gewahlt. Dem
Vorstand muss mindestens ein MS-Kranker
angehdren.

Der Vorstand fuhrt die laufenden Geschaf-
te des Landesverbandes und stellt seinen
Haushalt auf. Er fuhrt die Beschlisse des

Dr. Dieter Pohlau
(Vorsitzender)

Ulrike Fischer
(Schatzmeisterin)

Andrea Arntz

Landesrates und der Mitgliederversammlung
aus. Er ist Vorstand im Sinne des § 26 BGB.
Zwei Vorstandsmitglieder vertreten den Ver-
ein gerichtlich und auBergerichtlich.

Die Tatigkeit des Vorstandes ist ehrenamtlich.

Sitzungen des Vorstandes werden vom Vor-
sitzenden nach Bedarf oder auf Antrag von
mindestens zwei Vorstandsmitgliedern ein-
berufen.

Anngret Lorenz-
Zimmer

Peter Jeromin
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Struktur des Verbandes

Landesrat

Der Landesrat ist das héchste Entschei-
dungsorgan zwischen den Mitgliederver-
sammlungen.

Ihm gehoren an:
+ die Mitglieder des Vorstandes.

+ vier weitere Mitglieder, die auf Vorschlag
der Beirdte des Landesverbandes ge-
wahlt werden. Eines dieser Mitglieder
muss eine an MS erkrankte Person sein.
Diese Mitglieder kdnnen nicht gleichzeitig
Mitglieder des Vorstandes sein.

+  zwolf weitere Personen, wovon sieben
auf gemeinsamen Vorschlag der Beirate
der Ortsvereinigungen und Kontaktkreise
gewahlt werden. Auch hier ist es so, dass
die gewdhlten Mitglieder nicht gleichzeitig
Mitglieder des Vorstandes sein kénnen.

Andrea Arntz
(Vorstand)

Dr. Dieter Péhlau
(Vorsitzender)

Prof. Dr. Orhan
Aktas

Peter Jeromin

(Vorstand)

Ulrike Fischer Klaus Fuhrmann

(Schatzmeisterin)

Dr. Sebastian
Schimrigk

RA Karl-Heinz
Schwemmer

Felicitas Theofel
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Dr. Hans Baiker

Katrin Kormann

Dr. Franz
Waldmann

Mindestens funf Mitglieder des Landesrates
mussen an MS erkrankt sein.

Zu den Aufgaben des Landesrates gehort
u. a. der Beschluss des vom Vorstand auf-
gestellten Haushalts. Ferner hat der Landes-
rat die Finanzordnung zu beschlieBen und
die dort genannten Vereinbarungen mit den
Ortsvereinigungen zu genehmigen.

Er beschlieBt Uberdies die Grundsatze flr
die Aufgabenwahrung aller Gliederungen des
Landesverbandes.

Der Vorsitzende des Vorstandes fuhrt den
Vorsitz im Landesrat. Alle Gremiumsmitglie-
der sind ehrenamtlich tatig.

Daniel Bunk

b
an

Meike
Porwol-Schneider

Anngret Lorenz-
Zimmer (Vorstand)

1

Dr. Bernhard
Worms

Daniela Wendt Dr. Helmut Wolters

Lydia Dabringhausen



Struktur des Verbandes

Beirat der Kontaktkreise

Ein Verband mit engagierten Mitgliedern jeweilige Kontaktkreis bzw. seine Sprecher
und dem Willen, Gestaltungsmaéglichkeiten und Sprecherinnen mit ihren Anliegen, Ide-
vorzuhalten, hat beste Voraussetzungen, en und Problemen bzw. Bewadltigungsstra-
gemeinsam und lebendig Neues anstoBen tegien nicht isoliert in NRW auf ,weiter Flur®
zu koénnen. Zehn ehrenamtlich engagierte stehen, wurde in die Satzung des Verban-
Mitglieder aus den NRW-weit bestehenden des der Beirat der DMSG-Kontaktkreise
DMSG-Kontaktkreisen wurden auf der Mit- eingebunden. In diesem Beirat ist auf den
gliederversammlung 2016 in Dortmund fUir zumeist zweimal jahrlich stattfindenden
vier Jahre in den Beirat der DMSG-Kontakt-  Sitzungen Raum fur Austausch und Anre-
kreise gewahlt. gungen. Der Beirat ist sowohl berechtigt,
Unsere DMSG-Kontaktkreise bieten MS-Er- Antrdge an Vorstand bzw. Landesrat zu
krankten und Angehérigen in den einzelnen  stellen, als auch der Mitgliederversamm-
Orten NRWs die Méglichkeit zu Information  lung Vorschlage flr die einzelnen Organe
und Austausch, dem Erleben von Gemein- ZuU machen.

schaft sowie gegenseitiger Hilfe. Damit der

-~
‘
[

Catherina Bertrams  Martin Braun Lydia Dabringhausen Susanne Funge” Katrin Kormann
KK Recklinghausen KK Dormagen KK Corvey u.U. KK Dormagen KK Borken

Astrid Linzen Uwe Stommel Mario Vanhinsbergh  Wic & & Wi it Gerda Zumbusch
KK Kalkar KK Ruppichteroth kK Jung und aktiv " e + KK Warendorf

Gelsenkirchen

Beirat der Ortsvereinigungen

Dem Beirat der Ortsvereinigungen gehdrtaus  den Erfahrungs- und Meinungsaustausch
jeder der bestehenden Ortsvereinigungen ein  zu férdern, sowie Antrage und Anregun-
von diesen benanntes Mitglied an. gen an den Vorstand und den Landesrat
Aufgabe des Beirats der Ortsvereinigungen ~ ZU richten und der Mitgliederversammlung
ist es, Uber die besonderen Aufgaben und Wahlvorschlage fir diese Organe zu unter-
Probleme der Ortsvereinigungen zu beraten,  breiten.

Dr. Helmut Wolters  Margret Kaminski Dr. Bernhard Worms
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Beirat MS-Erkrankter

Dem Beirat MS-Erkrankter NRW sollen bis
zu zehn an MS erkrankte Mitglieder des Lan-
desverbandes angehéren. Sie werden von
der Mitgliederversammlung auf vier Jahre
gewahlt.

Aufgabe des Beirates MS-Erkrankter NRW ist
es, die Belange der MS-Kranken in die Arbeit

Struktur des Verbandes

aller Gliederungen des Landesverbandes
einzubringen, Antrage und Anregungen an
den Vorstand und den Landesrat zu richten
und der Mitgliederversammlung Wahlvor-
schlage fur diese Organe zu unterbreiten.
Auch in diesem Beirat sind alle Gremiums-
mitglieder ehrenamtlich tatig.

Andrea Arntz Simone Antje Blinde Jutta Brozies Andrea Kalthoff

Bammesberger

Waltraud Peeters Heinz-Bernhard
Petertonkoker
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Elisabeth Wecker Daniela Wendt




Struktur des Verbandes

Medizinischer Beirat

Der Medizinische Beirat besteht aus neun gebunden.

Fachleuten. Der Medizinische Beirat soll Gutachten und
Ihm gehdren bis zu sieben mit der Betreuung  Stellungnahmen zu Vorschlagen und Anfra-
von MS-Kranken erfahrene und an der Arbeit  gen abgeben, die sich auf die arztliche Mit-
der DMSG besonders interessierte Arzte an.  wirkung im Rahmen der Arbeit des Landes-
Von diesen werden drei Mitglieder auf vier verbandes beziehen.

Jahre vom Vorstand berufen.

Diese koénnen vier weitere arztliche M|tg||e' Er kann Antrage und Anregungen an den
der und zwei weitere in der Betreuung von  \orstand und den Landesrat richten und
MS-Kranken erfahrene Fachleute, von denen  hat der Mitgliederversammlung Wahlvor-
mindestens einer ein Psychologe bzw. eine  schlage fiir den Landesrat zu unterbreiten.
Psychologin sein soll, zuwahlen. Die Amts-
zeit dieser sechs Mitglieder ist an diejenige
der drei vom Vorstand berufenen Mitglieder

Alle Mitglieder des Gremiums sind ehren-
amtlich tatig.

Ak )
Prof. Dr. Hartung PD. Dr. Petereit Prof. Dr. Haupts Dr. Bethke Prof. Dr. Gold
Vorsitzender stellv. Vorsitzende  stellv. Vorsitzender

: ~
Dr. Meier Dr. Sackmann Prof. Dr. Seidel Dr. Dipl.-Psych.
Spindler
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Landesgeschaftsstelle

Auch (oder gerade) heute ist es wichtig, fur
MS-Betroffene eine unabhédngige Anlaufstel-
le zu sein. Gerne steht das Team der DMSG

Psychologin M.Sc. / Psycho-  Sozialarbeiterin B.A.
logische Psychotherapeutin

—~

Diplom-Psychologin / Jurist im Sozialdienst

Psychol. Psychotherapeutin - . . Ralf Lobert Beatrice Michalsen

Dr. Sabine Schipper Kathrin von der Heiden

Geschaftsfuhrerin

>
A

Dipl.-Sozialpadagogin Juristin

Diakonin Sonja Mursch

Dipl.-Padagogin
Beate Spieckermann

Dipl.-Psychologin
Luise Ellenberger Daniela Simonsmeier

Kontaktkreis-Betreuung

Dipl.-Sozialwissenschaftlerin B.Sc. Psychologie, M.Sc. Magister Artium Publizistik ~ Steuerfachangestellte
Statistik Manuel Grimbach
Hannah Lobert Offentlichkeitsarbeit

Beate Huattermann Hilde Bornkessel

Buchhaltung
Chronische Erkrankungen
am Arbeitsplatz

—

—— .

‘ /
Verwaltungsassistenz
Elke Ackermann

Mitgliederbetreuung
Marita Strohscher treuung

Sabine Esser

Empfang / Zentrale

Mitglieder-/Spenderbe-

Margit Sprenger
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in NRW den Erkrankten, Angehdrigen
und interessierten Fachleuten zur Seite.

Sozialarbeiterin B.A.
Jelisaweta Pevzner

A

Dipl.-Sozialpadagogin
Dagmar Hinz
Jobcoaching

Buchhaltung — Assistenz
Monika Moor

[ B
4 ' WK

Rustiger Rentner
Claus Marschel



Selbsthilfe vor Ort

Struktur des Verbandes

Ein stabiles Netz der Hilfe fir MS-Er-
krankte in NRW bilden die DMSG-Glie-
derungen. Dies sind die rechtlich un-
selbststiandigen Kontaktkreise und die
selbststandigen Ortsvereinigungen, die
ihrerseits z. T. noch eine Vielzahl eigener
Gruppen haben.

Fast 700 ehrenamtliche Helferinnen und Hel-
fer tragen in NRW dazu bei, dass die Hilfe zur
Selbsthilfe gelingen kann. In mehr als 2.000
Gruppentreffen hatten Erkrankte und Ange-
horige in 2019 die Gelegenheit, sich Uber ihre
besondere Lebenssituation auszutauschen.
Neuerkrankte erhielten hier erste Informatio-
nen und fanden Ansprechpartner.

Gemeinsame Ausflige und Feiern lenkten
auch in 2019 wieder einmal von Alltagspro-
blemen ab und wirkten der durch die Erkran-

Anzahl der Mitglieder in den DMSG-Kontaktkreisen und
DMSG-Ortsvereinigungen

kung drohenden Vereinsamung und Isolation
entgegen. FlUr den Erhalt von Fahigkeiten
und Kompetenzen sorgten Sport-, Entspan-
nungs- und Gedéachtnisgruppen.

Auch in der Offentlichkeit traten die Gliede-
rungen hervor: 2019 brachten sie mit Infover-
anstaltungen und der Beteiligung an Selbst-
hilfetagen der Offentlichkeit das Thema ,MS*
naher.

Und auch die kérperlich schwerer beein-
trachtigten MS-Erkrankten wurden in die
Aktivitaten der DMSG in NRW eingeschlos-
sen: Einige DMSG-Gliederungen boten Fahr-
dienste an oder organisierten Hausbesuche
fur Menschen, die durch schwere Behinde-
rungen ihre Wohnung nicht mehr verlassen
kénnen.

Der DMSG-Landesverband NRW e. V. unter-
stitzt und begleitet das groBe Engagement
sowohl der ehrenamtlichen Helfer als auch
der verschiedenen Gliederungen der DMSG
in NRW intensiv. RegelmaBige Treffen sowie
Informations- und Schulungsveranstaltungen
sollen die Helfer in ihrer wichtigen Arbeit un-
terstutzen und ihnen bei Problemen Ruckhalt
bieten. Bei Fragen der Helfer stehen Uberdies
die hauptamtlichen Mitarbeiter den Ehren-
amtlern immer gern zur Seite.

5.526

2.350
1.260
256
610
365
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Kennzahlen 2019

Das Jahr 2019 in Zahlen

Tabelle 1: Jahreskennzahlen

Mitglieder (hach BGB)

Kontakt- und Selbsthilfegruppen (nur DMSG)

Hauptamtliche Mitarbeiter/innen (Anzahl)

umgerechnet in Vollzeitstellen (sozialversichert inkl. pauschal)
Ehrenamtliche (dokumentiert)

Beratungen (qualitativ)

« durch ehrenamtliche Mitarbeiter/innen:

« durch hauptamtliche Mitarbeiter/innen:

Versand und Abgabe von Informationsmaterialien

Zugriffe Internet

Publikationen derbMSG

Seminare, Fachvortrége, Fortbildungen fir Betroffene,
Angehdrige und Ehrenamtliche (LV und Kontaktgruppen), Symposien /

6.927
91

22
9,24
698
6.895
703
6.192*
17.424
45.290
25

157

Veranstaltungen, Behindertenfreizeiten und Familienentlastung

*enthalten sind die Beratungen durch hauptamtliche Sozialdienstmitarbeiter*innen der DMSG-Orts-

vereinigungen

Das Jahr 2019 war fiir den DMSG-Lan-
desverband NRW ein inhaltlich befriedi-
gendes, aber finanziell schwieriges Jahr.
Angefangen von den verschiedensten
Projekten, wie z. B. ,Unser Kind muss
laufen lernen“ und ,,Vergessene Kranke®,
welche die unterschiedlichsten Gruppen
von Mitgliedern ansprachen, bis hin zu
unseren Seminaren und Beratungen lief
das Alltagsgeschéaft auch Dank des tol-
len Einsatzes unserer haupt- und ehren-
amtlichen Mitarbeiter rund.

18

Uber die Leistungen des DMSG-Lan-
desverbandes NRW und seiner Glie-
derungen in 2019 informiert Tabelle 1.

Ein paar Worte zu den Zahlen:

Insgesamt ist ein weiteres leichtes Absin-
ken der Mitgliederzahl (von 6.940 in 2018
auf 6.927 in 2019) festzuhalten. Die Glie-
derungszahl sinkt von 93 in 2018 auf 91
in 2019, nicht eingerechnet sind hier die
Stammtische (z. B. in OWL) sowie die Ein-
zelgruppen der Ortsvereinigungen (jede



Kennzahlen 2019

Ortsvereinigung wird nur als eine Gliede-
rung gezahlt). Die Aussendung von Infoma-
terial reduziert sich deutlich (22.005 in 2018
zu 17.424 in 2019), immer mehr Informatio-
nen werden elektronisch versendet.

Die Zugriffe auf die Homepage sind mit
45.290 (2018: 32.992) gestiegen. Bezo-
gen auf die Anzahl der Ehrenamtler bleibt
diese mit 698 insgesamt recht stabil (in
2018: 705). Die Zahl von Veranstaltungen
liegt (ohne Symposien und Freizeiten) bei
149 (2018: 175), die Minderung erklért sich
durch ein geringeres Angebot in den Glie-
derungen in 2019 (von 107 auf 94) und
einer Reduktion im gleichen MaBe in der
Landesgeschaftsstelle. Die Beratungszah-
len sind mit 6.895 (2018: 6.671) im We-
sentlichen unverandert. Bezogen auf die
Gewinn- und Verlustrechnung ergibt sich
in 2019 ein negatives Jahresergebnis (s.
Tabelle 2). Dieses von den Vorjahren ab-
weichende Ergebnis erklart sich — kurz ge-
sprochen — am maBgeblichsten durch das
Ausbleiben von Zuwendungen aus Nach-
lassen. Gerade diese hatten in den letz-
ten Jahren Sicherheit geschaffen und eine
Ausweitung unserer Forschungsférderung
ermdoglicht — was im Jahresabschluss 2019
mit 60.000 € zu Buche schlagt, die wir aus
der entsprechenden RUcklage entnommen

haben. Eine MaBnahme, die sich natirlich
negativ auf den Jahreshaushalt auswirkt,
die aber mit Sicherheit im Sinne der Erblas-
ser ist: Das Geld zur Forschungsférderung
soll dazu eingesetzt werden, der MS und
inren Auswirkungen durch fundierte wis-
senschaftliche Studien entgegenzutreten.
Die Prtfung der Jahresrechnung 2019 verlief
fur den LV mit seinen nichtselbststandigen
Kontaktkreisen wieder ohne Beanstandun-
gen. Die Bescheinigung, die dokumentiert,
dass die Jahresrechnung den gesetzlichen
Vorschriften und ihrer Auslegung fur Verei-
ne durch IDW RS HFA 14 entspricht, wurde
am 15.07.2020 verliehen.

Lassen Sie uns an dieser Stelle wieder ein-
mal einen Aufruf starten: Es ware unglaub-
lich hilfreich, wenn auch Sie, lieber Leser,
andere Menschen darauf aufmerksam ma-
chen wirden, wie wichtig eine Mitglied-
schaft beim DMSG-LV NRW ist und wie
sehr wir auf Unterstlitzung durch Spenden
und auch Nachldsse angewiesen sind. Die
DMSG in NRW braucht diese Form von Un-
terstltzung, um die wichtigen Leistungen in
Beratung, Begleitung und auch Forschung
aufrechterhalten zu kénnen.
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Tabelle 2: Gewinn- und Verlustrechnung

I I T 2019 2018

Ertrage aus Mitgliedsbeitragen 297.185,91 €| 296.786,92 €

—h

—
o ~ IN N

—h

.!

(&)

N

Ertrdge aus Spenden, GeldbuBen,
Erbschaften

232.572,24 €

370.640,73 €

Ertrage aus Zuschussen

459.737,70 €

391.696,01€

Ertrage Betreuung, Projekte, Offent-
lichkeitsarbeit

9.118,10 €

6.354,80 €

.| Sonstige betriebliche Ertréage

39.947,27 €

52.586,64 €

Personalaufwand

-682.587,70 €

-645.420,32 €

a) Léhne und Gehélter -463.285,21 €

b) Soziale Abgaben und Aufwen-
dungen fUr Altersversorgung und fUr EaRECRe{02R: TR
Unterstltzung

Abschreibungen auf immaterielle
Vermbgensgegensténde des Anla-
gevermdgens und Sachanlagen

-19.8563,28 €

-17.733,92 €

Aufwendungen fur Betreuung, Pro-
jekte und Offentlichkeitsarbeit

-342.265,74 €

-291.579,06 €

Aufwand aus Finanzausgleich

-67.334,41 €

-93.655,83 €

Sonstige betriebliche Aufwendun-
gen

-161.725,71 €

-172.963,19 €

Zinsen und ahnliche Ertrage

21.247,85 €

16.423,33 €

Abschreibungen auf Finanzanlagen
.| und Wertpapiere des Umlaufvermo-
gen

-1.615,27 €

-12.163,34 €

Zinsen und ahnliche Aufwendungen

-0,20 €

0,00 €

-418,54 €

-321,68 €

229.748,51 €

240.990,20 €

Entnahmen aus den Rucklagen
Einstellungen in die Rucklagen

-113.756,73 €

-241.651,39 €

Bilanzgewinn/-verlust

0,00 €

0,00 €




Auszeichnungen

DMSG-Bundesverband wirdigt
Ehrenamtliche

Einmal im Jahr ehrt der DMSG-Bundes-
verband seine Ehrenamtlichen: Freiwilli-
ge Hilfe ist eine der wichtigsten Stiitzen
der Arbeit der DMSG im Bundesverband,
aber auch in den 16 Landesverbanden.
Sie wird geleistet in Vorstdnden und
Gremien aber auch von Betroffenen fir
Betroffene oder in der eigenen Familie,
wenn ein Angehdoriger Pflege benétigt. ntrittsrede

Prof. Dr. Judith Haas, Vorstandsvorsitzen-
de des Bundesverbandes der DMSG, be-
gruBte die anwesenden Gaste herzlich. Im
Anschluss trat Schirmherr Christian Wulff,
Bundesprasident a.D., auf die Blihne und
stellte mit vielen persdnlichen Worten die
Leistungen der Geehrten heraus. Eines wur-
de im Laufe der Preisverleihung besonders
deutlich: Ehrenamt bedeutet nicht nur Ge-
ben - die freiwillig Tatigen ziehen sehr viel
Kraft aus ihrem Engagement.

Der DMSG-Landesverband NRW freut sich
sehr, dass 2019 vier ehrenamtliche Mitar-
beiter ausgezeichnet wurden.




Auch Daniel Bunk wurde mit der silbernen

Ehrennadel ausgezeichnet. In 2013 grun-
dete er gemeinsam mit seinem Kollegen
Nils Klein die Gruppe ,,Fuck U MS NRW*
(FU.MS NRW). Daniel Bunk verwirklichte mit
F.U.MS seine eigene Vision von Selbsthilfe.
F.U.MS NRW hat seine Wurzeln eigentlich in
Kanada. Aaron Solowoniuk, Schlagzeuger
der Rockband Billy Talent, ist selbst an MS
erkrankt und hat FU.MS in Kanada bereits
2006 ins Leben gerufen. Seine Band spielt
regelmaBig Benefiz-Konzerte zugunsten der
Arbeit flir MS-Erkrankte. FU.MS NRW will
umfassende Informationen Uber die Erkran-
kung und ihre Folgen geben, den Austausch
mit anderen Betroffenen férdern, aber kein
herkdmmliches ,Selbsthilfeformat” in Form
von wéchentlichen, regionalen Gruppentref-
fen anbieten. FU.MS ist eine Uberregionale,
interaktive und virtuelle Kontaktgruppe.
Die Kommunikation lauft Uber Facebook
(geschlossene Gruppe), Messenger und
E-Mail; es existiert eine eigene Website.
F.U.MS engagiert sich aber nicht nur virtu-
ell, sondern auch sehr stark im Bereich der
Offentlichkeitsarbeit und Aufkldrung. Auch
hier versteht es Herr Bunk auf eine beson-
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dere Weise, die Lebenswelten junger Men-
schen mit Aufklarung Uber eine chronische
Erkrankung wie MS zu verbinden.

Aber auch wenn die Gruppe vorwiegend
virtuell kommuniziert, finden auch im ,,rich-
tigen Leben*® Treffen statt, bei denen im per-
sOnlichen Kontakt Uber die Dinge gespro-
chen werden kann, die junge Betroffene
bewegen. FU.MS NRW gelang es innerhalb
sehr kurzer Zeit mehrere hundert vorwie-
gend junge MS-Erkrankte zwischen 16 und
40 Jahren zu erreichen — bundesweit.
F.U.MS ist ein junges, duBerst erfolgreiches
Selbsthilfekonzept, das sein ambitioniertes
Ziel, vor allem junge Menschen anzuspre-
chen, voll erreicht hat. Diese Erfolge waren
ohne Daniel Bunk nicht mdglich gewesen.
Mit seiner umsichtigen, empathischen und
intelligenten Herangehensweise hat er
F.U.MS NRW maBgeblich gepragt.

Und auch neben seiner Arbeit fir FU.MS ist
Herr Bunk ein verlasslicher Partner fur den
DMSG-Landesverband NRW: Als Mitglied
des Landesrates bestimmt er die Richtung
der DMSG in NRW maBgeblich mit!

Neben den beiden silbernen Ehrennadeln
freute sich der DMSG-Landesverband NRW
auch iber zwei Ehrungen mit der goldenen

Ehrennadel:

Gisela Steimel ist seit mehr als 30 Jahren
Mitglied der DMSG in NRW. Und genauso
lange steht sie MS-kranken Menschen mit
Rat und Tat zur Seite. Sie ist eine der ers-
ten MS-betroffenen Beraterinnen in NRW

gewesen und seit ihrer Ausbildung zur eh-
renamtlichen Beraterin eine feste und ver-
lassliche GréBe im Beratungsangebot der
DMSG.




Neben dieser Tatigkeit, die Frau Steimel
mit Empathie, Sachkunde und einem ganz
wunderbaren Humor ausubt, ist sie in der
Selbsthilfegruppe Troisdorf/Siegburg der
DMSG-Ortsvereinigung Bonn intensiv en-
gagiert.

Hier in der Gruppe hat sie nicht nur die
Gruppenmitglieder, sondern auch alle an-
deren Helfenden im Auge. Sie sorgt dafUr,
dass diese Engagierten die notwendige
Wertschatzung fUr ihre ehrenamtliche Arbeit
bekommen und ihr Einsatz nicht GUbersehen
wird.

Frau Steimels freundliche Zugewandtheit
und auch ihre Dankbarkeit flr die kleinen
und groBen Freuden im Leben machen jede
Begegnung mit Gisela Steimel zu einem
persdnlichen Gewinn fur ihr Gegenuber.
Und damit sind nicht nur die freundlich zu-
gedachten schénen Texte aus ihrem Seni-
orenschreibclub gemeint, sondern das La-
cheln von Gisela Steimel bringt Warme in
die Welt und ihr eigener tapferer Umgang
mit Schicksalsschlédgen ist Vorbild fur Viele,
die sie kennengelernt haben!

Der DMSG-Landesverband NRW ist dank-
bar, Gisela Steimel in den eigenen Reihen
zu haben. Ganz herzlichen Glickwunsch
zur verdienten goldenen Ehrennadel!

Als Johannes Daub der DMSG beitrat, war
er noch Student. Die MS forderte ihn schon
frih in seinem Leben und brachte seine be-
ruflichen Ambitionen als Pastor zu arbeiten
durcheinander.

Doch Herr Daub lieB sich die Berufung, fur
andere Menschen zu sorgen, nicht durch
seine Krankheit und seine Berentung neh-
men: Er durchlief die Ausbildung zum
MS-betroffenen Berater und lie sich spater
auch noch zum Mediator weiterbilden. Seit
nunmehr fast 20 Jahren arbeitet Johannes
Daub als ehrenamtlicher Mitarbeiter flr die
DMSG.

Neben seiner Téatigkeit als Berater ist er im
Siegerland auf verschiedenen Ebenen en-
gagiert: In einer ortsansassigen Rehaklinik
stellt er regelmaBig die Arbeit der DMSG vor
und gibt anderen Orientierung im Umgang
mit ihrer Erkrankung. Aber auch in der wei-
tergehenden Offentlichkeitsarbeit ist er ak-
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tiv: Er sorgte daflr, dass bei einem lokalen
Radiosender Uber Multiple Sklerose berich-
tet wurde. Die durch ihn selbst gestaltete
Sendung sorgte daflr, dass das Thema MS,
die DMSG und auch die wichtige Aufgabe
der ehrenamtlichen Berater im wahrsten
Sinne Gehdr fanden.

Und auch im christlichen MS-Netzwerk
gibt der zur Evangelisch-Freikirchlichen
Gemeinde Siegen-West gehoérende Pas-
tor Johannes Daub sein Wissen und sei-
ne Erfahrungen weiter. In seiner ruhigen
und reflektierten Art ist Johannes Daub ein
wichtiger Partner fir Menschen, die an MS
erkrankt sind, und auch fur die DMSG.

Der DMSG-Landesverband NRW ist dank-

bar, Herrn Daub als ehrenamtlichen Mitar-
beiter zu haben und gratuliert ganz herzlich
zur goldenen Ehrennadel!
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FU.M.S.

Daniel Bunk und Nils Klein erhalten Hertie-Preis
fur Engagement und Selbsthilfe

Mit dem Hertie-Preis fur Engagement
und Selbsthilfe wiirdigt die Gemeinnit-
zige Hertie-Stiftung Aktionen von Einzel-
personen oder Selbsthilfegruppen, die
sich zugunsten von Menschen mit neu-
rodegenerativer Erkrankung oder einer
MS-Erkrankung einsetzen. Die Aktivita-
ten sollen moglichst kreativ, ungewohn-
lich oder durch einen besonderen Zu-
sammenschluss von unterschiedlichen
Menschen gepragt sein. Der Hertie-Preis
fur Engagement und Selbsthilfe wird be-
reits seit fast 30 Jahren verliehen und ist
eines der altesten Projekte der Stiftung
im Bereich Gehirn erforschen.

Dieses Jahr geht der Preis an Daniel Bunk
und Nils Klein fUr inre Initiative ,,Fuck U MS*.
~-Fuck U MS NRW* (FU.MS-NRW) ist ein
Angebot flr junge Menschen mit MS, das
in Deutschland seit 2013 existiert. Daniel
Bunk, selbst an MS erkrankt, und sein Kol-
lege Nils Klein, beide Mitarbeiter in einem
Musikmagazin, verwirklichten mit FU.MS
ihre eigene Vision von Selbsthilfe. FU.MS
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NRW hat seine Wurzeln in Kanada. Aaron
Solowoniuk, MS-erkrankter Schlagzeu-
ger der Rockband Billy Talent, hat FU.MS
in Kanada bereits 2006 ins Leben gerufen.
FU.MS-NRW gibt umfassende Informati-
onen Uber die Erkrankung und ihre Folgen
und férdert den Austausch mit anderen
Betroffenen vor allem in den sozialen Me-
dien. FU.MS ist eine Uberregionale inter-
aktive und virtuelle Kontaktgruppe. FU.MS
engagiert sich auch sehr stark im Bereich
der Offentlichkeitsarbeit und Aufkldrung
rund um das Thema Multiple Sklerose, etwa
mit &ffentlichkeitswirksamen Aktionen bei
einem groBen Konzert in 2018 und einem
YouTube-Kanal, der Mitglieder der Com-
munity vorstellt. ,Eine MS-Diagnose |6st
viele Emotionen aus — manchmal auch Wut.
Mit ihrem &ffentlichkeitswirksamen Projekt
FU.MS haben Daniel Bunk und Nils Klein
aus ihrem Arger eine Kampfansage gegen
die Erkrankung gemacht. Sie haben innova-
tive Angebote flr junge Menschen geschaf-
fen: Information und Austausch in Verbin-
dung mit Konzerten und Videos. Flr diesen
mutigen und zukunftsweisenden Einsatz
zeichnet die Hertie-Stiftung die Initiative
F.U.MS und ihre beiden Initiatoren mit dem
Hertie-Preis fir Engagement und Selbsthilfe
2019 aus®, erlautert Dr. Eva Koch, Leiterin
Multiple-Sklerose-Projekte bei der Gemein-
ndtzigen Hertie-Stiftung.



DMSG fordert Forschung im Rahmen

des Sonderfonds Therapieforschung

Dr. Helmar Lange, langjéhriger ehrenamtli-
cher Mitarbeiter des DMSG-LV NRW e.V,,
erhielt 1985 den Kate-Hammersen-Preis.
Das Preisgeld stellte Herr Dr. Lange zur Ver-
figung, um im DMSG-Landesverband NRW
e.V. einen Forschungs-Fonds ins Leben zu
rufen. Aus diesem zweckgebundenen Ver-
einsvermédgen, dem weitere Zuwendungen

Dritter mit entsprechender Zweckbindung
zugefuhrt worden sind und auch zukulnftig
zugefuhrt werden sollen, werden wissen-
schaftliche Vorhaben zur Verbesserung der
Betreuung, Behandlung und Rehabilitation
von Personen, die an MS erkrankt sind, ge-
férdert. Mit der Forschungsférderung 2019
konnten zwei Projekte geférdert werden:

Umstellung des Deutschsprachigen Multiple Sklerose und Kinderwunsch Registers
(DMSKW) in eine standardisierte Forschungsdateninfrastruktur - passféhig zur For-
schungsdatenbank des deutschen Multiple Sklerose Registers der DMSG, Bundes-
verband e. V.: Entwicklung rechtskonformer Prozesse zur libergreifenden Auswertung
der beiden Datenbestdande im Sinne einer patientenorientierten Langzeit-Verlaufsfor-

schung
von Prof. Dr. Kerstin Hellwig

Die MS ist eine der haufigsten Erkrankun-
gen des zentralen Nervensystems und wird
insbesondere bei jungen Frauen im gebar-
fahigen Alter zunehmend diagnostiziert.
Wahrend Frauen mit MS friiher von eigenen
Kindern abgeraten wurde, sollte die Diag-
nose als solche schon lange kein Hinde-
rungsgrund mehr flr eine Schwangerschaft
sein. Die MS hat, wenn Uberhaupt, nur ei-
nen sehr geringen Einfluss auf den Verlauf
der Schwangerschaft. Verglichen mit ge-
sunden Frauen haben MS-Patientinnen
kein erhdhtes Risiko flir Schwangerschafts-
komplikationen oder negative Schwanger-
schaftsausgange. Jedoch sind nur wenige
immunmodulatorische Therapien zur An-
wendung in der Schwangerschaft hinrei-
chend untersucht. Um an diese hochrele-
vanten und dringend benétigten Daten zu

gelangen, ist das Erheben von Real-Wor-
Id-Daten und das Fihren eines Schwanger-
schaftsregisters unerlasslich.

Mit der Modernisierung der Datenbank des
Deutschen Multiple Sklerose und Kinder-
wunschregisters (DMSKW) in eine zentrale
Forschungsinfrastruktur, passfahig zur In-
frastruktur des deutschen MS-Registers,
kann nicht nur der Schwangerschaftsver-
lauf, sondern auch der Krankheitsverlauf
der registrierten MS-Patientinnen Uber viele
Jahre nachverfolgt und in den besonders
relevanten Zeitrdumen sowohl vor und wéh-
rend als auch nach einer Schwangerschaft
analysiert werden.

Dies bietet eine einzigartige Datengrundla-
ge, mit der es gelingen wird, praxisrelevante



------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Fragestellungen zu beantworten, damit eine
evidenzbasierte risikoorientierte Entschei-
dung fUr Frauen mit MS in der Planung einer
Schwangerschaft méglich ist und auch an-

».Das Deutsche Multiple Sklerose und Kinderwunsch Register ist seit
2006 stetig gewachsen, aktuell auf circa 3000 Schwangerschaften. Die
Projekte wurden gréBer, die Patienten- und Mitarbeiterzahlen stiegen,
nur unsere Datenbank ist seit Jahren die alte geblieben. Die Férderung
durch den DMSG-LV NRW war daher so wichtig, um auch die tech-
nischen Vorraussetzungen eines international agierenden Schwanger-
schaftsregisters auf den neuesten Stand zu bringen.“

K. Hellwig

dere krankheitsspezifische und -verwandte
Fragestellungen entwickelt werden kénnen,
die erst durch die breite Datenbasis der bei-
den Register mdglich wird.

Einfluss der Seneszenz auf das Immunprofil und den Immunzell-Metabolis-
mus bei schubférmig remittierender und primar progressiver Multipler Sklerose
von Dr. med. Marc Pawiitzki und Dr. rer. nat. Melanie Eschbom

Trotz der wachsenden Zahl an zur Verfu-
gung stehenden krankheitsmodifzierenden
Therapien fUr die schubférmig remittieren-
de (RRMS) wie auch die priméar progre-
diente Multiple Sklerose (PPMS) scheint
deren Wirksamkeit und potentielles Neben-
wirkungsprofil von weiteren individuellen
(krankheitsbedingten) Gegebenheiten ab-
hangig zu sein.

So ist allgemein bekannt, dass die bishe-
rigen Therapiestrategien fur die RRMS vor
allem durch ihre antientztindliche Wirkung
im frUhen Krankheitsstadium die hdchste
Effektivitdt aufweisen, wohingegen im zu-
nehmenden Krankheitsverlauf oder auch
bei spater Manifestation der Erkrankung ge-
ringere Effekte sichtbar werden, bei jedoch
gréBerer Haufigkeit von schwerwiegenden
Nebenwirkungen. Diese Verschiebung des
Nutzen-Risikoprofils stellt ein wachsen-
des Problem im klinischen Alltag dar. Fur
die PPMS scheint darlUber hinaus die anti-
entzundliche Potenz der bisher etablierten
Substanzen nicht maBgeblich zu sein, um

einen durchbrechenden Therapieerfolg zu
erreichen. Es braucht weitere Forschungen,
um neue Therapiestrategien zu identifizie-
ren.

Im Rahmen des Forschungsprojektes sol-
len daher Immunzellen, die maBgeblich an
der Krankheitspathogenese der MS betei-
ligt sind, ndher auf ihren Stoffwechsel und
Anzeichen von Alterung des Immunsystems
charakterisiert werden. Humane Studien
konnten zeigen, dass eine Vielzahl von Au-
toimmunerkrankungen durch Veranderun-
gen von Immunzellen gekennzeichnet ist.
Im Hinblick dieser Erkenntnisse hat sich
der Immunzell-Stoffwechsel als eine viel-
versprechende Option entwickelt, um die
Krankheitsaktivitdt bei verschiedenen Au-
toimmunerkrankungen wie MS zu modulie-
ren.

Die Alterung des Immunsystems kdnnte zur
Progression der MS-Erkrankung beitragen.
Auf Grundlage dieser Erkenntnisse ist es
von groBer Bedeutung, den Einfluss der Al-
terung auf das Immunprofil und den Immun-



zell-Metabolismus in Patienten mit RRMS
: als auch PPMS néher zu charakterisieren,
: um neue Behandlungsstrategien zu etablie-
¢ ren. Daher méchten die Forscher in der Stu-
: die T-Zellen und Monozyten altersabhéngig
in RRMS-Patienten, PPMS-Patienten und

~Die Férderung durch die DMSG gibt uns als
Jjungen Wissenschaftlern die erste groBe Chan-
ce, eigene Projektideen in die Tat umzusetzen.
Sie erméglicht uns, Alterungsprozesse von Im-
munzellen nédher zu untersuchen und damit po-
tenziell neue Behandlungsansétze insbesondere
fur &ltere MS-Patienten oder auch fur Betroffene
mit einem chronischen progredienten Verlauf zu

identifizieren.“

M. Eschborn und M. Pawlitzki

Dr-Helmar-Lange-Preis fur PD
Dr. David Kremer

Neben der Projektférderung aus dem
Sonderfonds Therapieforschung konn-
{ te 2019 erstmals der Dr.-Helmar-Lange-
i Preis - benannt nach dem Begriinder des
: Sonderfonds Therapieforschung - verge-
: ben werden. Der DMSG-Landesverband
: NRW freut sich sehr, dass mit diesem
: Preis das wissenschaftliche Arbeiten von
: PD Dr. David Kremer mit 10.000 € unter-
t stitzt werden kann.

gesunden Kontrollen genauer untersuchen.
Das ultimative Ziel der Studie ist es, Immun-
signaturen zu identifizieren, die als zuklnf-
tige Biomarker fUr Therapieentscheidungen
genutzt werden kénnen oder neue Behand-
lungsansatze aufzeigen.

PD Dr. Kremer hat sich im Rahmen seiner
bisherigen wissenschaftlichen Arbeiten an
der Klinik fur Neurologie in Dusseldorf mit
den molekularen Krankheitsmechanismen
der MS und der Erforschung neuer regene-
rativer Therapiestrategien beschaftigt. Hier-
bei untersuchte er einerseits Faktoren, die
die Differenzierung neuer Oligodendrozyten
aus oligodendroglidren Vorlauferzellen mo-
dulieren und beschaftigte sich andererseits
mit dem Einfluss sogenannter Mikrogliazel-
len auf die neurodegenerativen Prozesse bei
MS. Die hemmend und stimulierend wirken-
den Faktoren, mit denen sich PD Dr. Kremer



im Rahmen seiner Forschungstatigkeiten
beschéftigt, stellen potentielle Therapie-
ziele fUr kunftige Behandlungsstrategien
dar, um endogene Regenerationsprozesse
im Zentralen Nervensystem (ZNS) zu sti-
mulieren.

Bereits im Rahmen seiner Dissertation be-
schaftigte sich PD Dr. Kremer mit einem
solchen hemmenden Faktor. In seiner Pro-
motionsarbeit konnte PD Dr. Kremer zei-
gen, dass dieser Faktor im Tiermodell der
MS schubabhéngig reguliert wird und in
vitro die Differenzierung von oligodendro-
glialen Vorlauferzellen im Sinne einer ver-
minderten Myelinexpression und einer
verlangsamten morphologischen Zellrei-
fung hemmt.

Nach seiner Promotion hat sich PD Dr.
Kremer mit weiteren hemmenden Fakto-
ren in MS-Lasionen und zwar insbesonde-
re mit der Rolle des Hullproteins (envelope
protein, ENV) des Multiple Sklerose-as-
soziierten Retrovirus (MSRV) beschaftigt

und konnte die im Rahmen dieser Arbeiten
gewonnenen Erkenntnisse hochrangig pu-
blizieren. Auch die Folgestudien konnten
neue, wichtige Erkenntnisse liefern. Die
Forschungsdaten zeigen eine Erklarung fur
die beobachtete Abnahme von Neurodege-
neration bei Patienten, die im Rahmen klini-
scher Studien mit dem anti-ENV Antikérper
Temelimab behandelt wurden.

In der Zusammenschau zeichnet sich PD
Dr. Kremer durch eine exzellente neurowis-
senschaftliche Forschungsarbeit aus, die in
hochrangigen Fachzeitschriften veréffent-
licht wurde. Im Rahmen seiner vielseitigen
internationalen und interdisziplindren Ko-
operationen konnte PD Dr. Kremer, wie am
Beispiel des anti-ENV Antikérpers Teme-
limab zu sehen ist, einen entscheidenden
Beitrag zur Entwicklung neuer molekularer
Therapiestrategien flir Multiple Sklerose
leisten. Er steht damit als Arzt und Forscher
an der bedeutsamen Schnittstelle zwischen
experimenteller Grundlagenforschung und
klinischer Translation.

»Ich flihle mich sehr geehrt durch die Entscheidung der
DMSG, mir den Dr.-Helmar- Lange-Preis zu verleihen. Mein
Forschungsteam und ich hoffen, dass wir auch weiterhin ei-
nen Beitrag zur Erforschung und Behandlung der Multiplen
Sklerose leisten kénnen, um die Lebensqualitét der Patienten
zu verbessern.”

D. Kremer

Multiple Sklerose .t 1000 Gesichter,

viele sind noch unerforscht.

Unterstltzen Sie daher die Forschung und spenden Sie fir den

Sonderfonds Therapieforschung

der
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M Gesellschaf

M Lancesverband
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Welt-MS-Tag

KEINER SIEHT’S. EINE(R) SPURT'’S:

Multiple Sklerose - vieles ist unsichtbar

Unter diesem Motto rief die DMSG im
Vorfeld des elften Welt-MS-Tages am 30.
Mai 2019 zur Aufmerksamkeit auf. Ziel
war es, auf die Hindernisse im Leben mit
der im Alltag oft unsichtbaren Erkran-
kung hinzuweisen. Im Fokus standen die
unsichtbaren Symptome, aber auch die
Angst, sich 6ffentlich zu der noch unheil-
baren und unberechenbaren Erkrankung
Multiple Sklerose zu bekennen.

In diesem Jahr lautete das, von der Multip-
le Sclerosis International Federation (MSIF)
vorgeschlagene, internationale Rahmenthe-
ma: ,Invisibility* (Unsichtbarkeit). Flr
Deutschland hat der Bundesverband der
Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft
e. V. das Motto flr den Welt-MS-Tag ent-

I.L l””

wickelt - erstmals in Zusammenarbeit mit
dem Bundesbeirat MS-Erkrankter, dem Mit-
glieder aus 16 Landesverbadnden der DMSG
angehdren.

Rund um den Welt-MS-Tag gab es wieder
viele Aktionen und Veranstaltungen und der
DMSG-Landesverband NRW ist sehr froh,
dass er sich wie immer fest auf seine Part-
ner und Ehrenamtler verlassen konnte, ohne
die es nicht mdglich ware, flachendeckend
in ganz NRW aufzukldren und auf die MS
aufmerksam zu machen.

Die Vortragsveranstaltung zum Auftakt kon-
zipierte und finanzierte, wie in den letzten
Jahren schon, die Deutsche Multiple Sk-
lerose Stiftung NRW (DMSS). Dieses Mal
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Welt-MS-Tag

war LUnen Austragungsort der interessan-
ten Veranstaltung. DMSS-Vorstandsmit-
glied Wolfram Kuschke, Staatsminister a.D.,
moderierte gekonnt durch das Programm,
welches gemeinsam mit dem St.-Mari-
en-Hospital in LUnen ausgearbeitet wurde.
Dabei standen gemaB dem Motto des Welt-
MS-Tages die unsichtbaren Symptome der
MS im Vordergrund. Nach dem GruBwort
des DMSG-Landesvorsitzenden Dr. Dieter
Pohlau und Landrats Michael Makiolla wur-
de aus verschiedenen Perspektiven auf die
unsichtbaren Symptome geschaut. Dr. Iris
Adelt, Cheféarztin der Neurologischen Klinik
des St. Marien-Hospitals erdrterte diese aus
medizinischer Sicht, bevor Hannah Lobert
und Beatrice Michalsen vom DMSG-Lan-
desverband NRW einen Blick aus sozialer
Sicht auf die MS warfen. DMSG-Landesge-
schaftsflhrerin Dr. Sabine Schipper ging mit
ihrer psychologischen Betrachtungswei-
se den unsichtbaren Symptomen auf den
Grund. Besonders interessant war auch die
abschlieBende Podiumsdiskussion. Diese
wurde von Wolfram Kuschke gefluhrt und
gab den Teilnehmern Dr. Sabine Schipper,
Dr. Dieter P6hlau, Dr. Iris Adelt, Dr. Muhte-
rem Erinola, Daniel Bunk und Renate Jung
genug Raum, um aus verschiedensten Per-
spektiven Uber die unsichtbaren Symptome
zu diskutieren. Die Mischung aus Psycholo-
gie, Medizin und Selbsthilfe brachte einen
sehr regen Austausch mit sich.

Dr. Muhterem Erinola brachte seine Er-
kenntnisse aus dem vorher stattgefundenen
-Meet The Expert“ ein, das speziell an tur-
kischsprachige MS-Erkrankte gerichtet war.
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Abgerundet wurde die Veranstaltung durch
eine Ausstellung, bei der sich verschiedene
Anbieter von kognitiven Trainingsprogram-
men vorstellten, wie auch der ortsansassi-
ge DMSG-Kontaktkreis und die IAHD, die
Tauchreisen fUr Behinderte anbietet.

Doch auch neben der Auftaktveranstal-
tung gab es in NRW wieder viele schbne
und interessante Aktionen. So veranstaltete
beispielsweise das Augusta Hospital in Is-
selburg wieder einen groBen Welt-MS-Tag,
ebenso das St.-Elisabeth-Hospital in Ibben-
buren. In Greven wurden vom DMSG-Kon-
taktkreis Infos verteilt und auch die
DMSG-Ortsvereinigung Essen kooperierte
mit dem Philippusstift, um Uber die MS auf-
zuklaren. In Wuppertal wurde Uber Ernah-
rung referiert und in Kéln wurde der Welt-
MS-Tag miteinem vielfaltigen Programmund
einer Spurwechsel-Vernissage begangen.
Daneben gab es noch viele weitere tolle Ver-
anstaltungen. Der Welt-MS-Tag war wieder
Uber das ganze Bundesland ungemein pra-
sent und der DMSG-Landesverband dankt
allen Beteiligten fUr die tolle Umsetzung.




Projekte

Plan Baby bei MS -
Rat und Hilfe bei Kinderwunsch

Seit 2016 beschiftigt sich die DMSG im
Rahmen von ,,Plan Baby bei MS* intensiv
mit den Themen Kinderwunsch, Schwan-
gerschaft, Entbindung, Stillzeit und EIl-
ternschaft. Die Hertie-Stiftung forderte
das Projekt von Anfang anim Rahmen von
mitMiSsion. Nun gab diese eine weitere
Férderung fur zwei Jahre bekannt.

Wenn Familienplanung ein Thema ist, spie-
len Kinderwunsch, Schwangerschaft, Ent-
bindung, Stillzeit und Elternschaft eine
groBe Rolle. Insbesondere aufgrund der

MS-Erkrankung ergeben sich noch mehr
Fragen als bei gesunden Eltern.

Das Projekt ,,Plan Baby bei MS* packt alle
Themen an - individuell und kompetent.
Um medizinische Fragestellungen fachge-
recht beantworten zu kdnnen, sind regi-
onale Netzwerkpartner (z.B. MS-Zentren,
MS-Schwerpunktpraxen etc.) und die Initi-
atorin des Deutschen Multiple Sklerose und
Kinderwunschregisters in Bochum, Prof. Dr.
Kerstin Hellwig, eng in das Projekt mit ein-
gebunden.
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Auf dem Campus der Charité sind am
Samstag, 23. Marz, mehr als 150 Selbst-
hilfe-Engagierte und MS-Erkrankte aus
den DMSG-Landesverbanden NRW und
Berlin mit Forschern zusammengekom-
men.

Der DMSG-LV Berlin e.V. brachte, in Ko-
operation mit dem NeuroCure Exzellenz-
cluster, Wissenschaftler mit MS-Betrof-
fenen in einem Diskurs zusammen, um
gemeinsam dazu beizutragen und zu
verdeutlichen, dass es immer noétig sein
wird den Erkrankten genauso sensibel zu
behandeln wie die Krankheit selbst.

Innerhalb einer Woche war die Veranstal-
tung komplett ausgebucht. 150 MS-Er-
krankte aus NRW und Berlin waren auf den
Campus der Charité gekommen, um einmal
hautnah zu sehen, zu fuhlen und zu spu-
ren, was, und vor allem wie, die Forschung
mit ,ihrer/deren® Krankheit umgeht und wie
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Projekte

Selbsthilfe meets Wissenschaft

- .

Wissenschaft ganz praktisch funktioniert.

Prof. Dr. Dietmar Schmitz von NeuroCu-
re und Karin May, Geschéftsflhrerin des
DMSG-Landesverbandes Berlin e.V., hie-
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Ben als Gastgeber alle Teilnehmer und Be-
teiligten in der Charité herzlich willkommen
und betonten beide, wie wichtig und nutz-
lich diese Veranstaltung flr jede Seite sei.
Die DMSG-Bundesvorsitzende Prof. Dr.
Judith Haas stellte in ihrem GruBwort ganz
klar, dass ohne ein Miteinander von Wis-
senschaft und Erkrankten ein transparenter

Umgang mit MS nicht mdglich ist. Gerade
deswegen sei diese Veranstaltung Vorreiter
und zugleich Meilenstein. Es folgten hoch-
interessante Vortrage von Prof. Dr. Craig
Garner (was Forschung motiviert), Prof. Dr.
Friedemann Paul (laufende Studien) und
Prof. Dr. Stefan Gold (MS und Depression)
sowie ein &auBerst unterhaltsamer Vortrag
Uber neueste Erkenntnisse des Kitzelns
von Prof. Dr. Michael Brecht, bevor es nach
dem Mittagessen in die Workshops ,Stark
mit MS“ von Dr. Sabine Schipper und ,,Em-
powerment bei MS“ von Karin Riemann-Lo-
renz ging. Parallel wurden sehr spannende
Laborbesichtigungen durchgefuhrt. Fur fast
alle Teilnehmer war der Live-Einblick in ein
Forschungslabor eine einmalige Gelegen-
heit, Wissenschaft auch praktisch zu ver-
stehen und war dementsprechend nachhal-
tig beeindruckend.

Die Erstauflage dieser Veranstaltung
»oelbsthilfe meets Wissenschaft® war
rundherum gelungen und ein Erfolg fiir
alle Beteiligten.
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Die Fachtagung ,,Chronische Erkrankun-
gen am Arbeitsplatz — Selbsthilfe in Un-
ternehmen“ brachte Akteure an einen
Tisch, die chronisch kranke Menschen
bisher in weitgehend getrennten Welten
unterstitzen.

Das Projekt ,,Chronische Erkrankungen am
Arbeitsplatz“ ist ein gemeinsames Projekt
der DMSG NRW, der Deutschen Rheu-
ma-Liga NRW und der Aidshilfe NRW.
Ziel ist die NRW-weite Vernetzung zwi-
schen Menschen mit einer chronischen
Erkrankung, Arbeitgebern, Beratungs-
und  Unterstitzungsmdglichkeiten  und
Selbsthilfeangeboten, um fir das Thema
zu sensibilisieren, zu informieren und ge-
meinsam  niedrigschwellige  Unterstut-
zungs- und Loésungsansatze zu entwickeln.
Das Projekt konnte realisiert werden durch
die Foérderung der Gesetzlichen Kranken-
kassen in NRW sowie der Gemeinnutzigen
Hertie-Stiftung.

Um den Zielen des Projektes ein Stlick néa-
her zu kommen, fand am 5. April in Dort-
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Projekte

Selbsthilfe in Unternehmen

mund eine Fachtagung unter dem Titel
»Chronische Erkrankungen am Arbeitsplatz
— Selbsthilfe in Unternehmen® statt. An
dieser Fachtagung nahmen Selbsthil-
fe-Engagierte sowie Vertreter aus dem
betrieblichen und auBerbetrieblichen Un-
terstlitzungssystem flr chronisch erkrank-
te Arbeitnehmende aus ganz NRW teil.

Mit dabei waren z.B. Schwerbehinderten-
vertretungen, Betriebsmediziner oder Bera-
tungsdienste, an die sich Arbeitnehmende
mit chronischen Erkrankungen oder deren
Arbeitgeber wenden kénnen. Schwerpunkte
der Fachtagung waren ein Erfahrungsaus-
tausch und die Vernetzung der verschiede-
nen Akteure flr eine bessere Unterstitzung
von Menschen mit einer chronischen Er-
krankung.

Ermdglicht wurde dies durch die
GKV-Selbsthilfefdrderung NRW, die Deut-
sche Multiple Sklerose Stiftung NRW sowie
die Stiftung Deutsche Rheuma-Liga NRW.



Impulse aus der Projektarbeit und der
Politik

Der Tag startete mit einem GruBwort von Dr.
Jorg Lafontaine, Fachabteilung Gesundheit
im Ministerium flr Arbeit, Gesundheit und
Soziales des Landes NRW. AnschlieBend
stellte Hannah Lobert in einem Impulsvor-
trag die wichtigsten Ergebnisse aus dem
Gemeinschaftsprojekt vor. Dabei wurde vor
allem auf die Ergebnisse der 2017/2018
durchgeflihrten Online-Befragung sowie
der Fokusgruppendiskussionen eingegan-
gen. Die Ergebnisse zeigten, dass chro-
nisch kranke Menschen sich hinsichtlich
ihrer beruflichen Situation nicht gut infor-
miert fUhlen. Sie brauchen qualifizierte In-
formationen zu rechtlichen Fragen, einen
Uberblick Uber das Unterstiitzungssystem
und ein vorurteilsfreies Unterstitzungsnetz.
Viele Betroffene winschten sich einen An-

sprechpartner zum Thema ,,Arbeiten mit ei-
ner chronischen Erkrankung®“ und mehr Fle-
xibilitat, z. B. in der Arbeitszeitgestaltung.
Uber die Ergebnisse der Online-Befragung
haben wir ausfuhrlich in den Einheftern des
MS-Magazins 02/18,03/18 und 04/18 be-
richtet.

Aktuelle EntwicklungenundKontroversen

Die Impulse gaben den AnstoB fir die fol-
gende Podiumsdiskussion zum Thema
-~Was wird bendtigt, damit Menschen mit
chronischen Erkrankungen mdglichst lan-
ge im Unternehmen arbeiten k&énnen?*.
In der Diskussionsrunde wurde deutlich,
wie wichtig eine positive, ressourcenori-
entierte Sicht auf chronisch kranke Men-
schen im Beruf ist. Durch den Blick auf
die Moglichkeiten, die jemand mit einer
chronischen Erkrankung aufgrund von
Qualifikation und (Lebens-)Erfahrung hat,
kénnen sich Perspektiven fur die weitere
Berufstéatigkeit ergeben. Ein weiterer dis-
kutierter Punkt war die Abgrenzung von
chronischer Erkrankung und Behinderung.
Das Schwerbehindertenrecht ist fir Men-
schen mit einer chronischen Erkrankung nur
bedingt anwendbar, da eine chronische Er-
krankung nicht automatisch eine Schwerbe-
hinderung bedeutet. Der Sprachgebrauch in
Deutschland sei aber veraltet und wirde in
vielen Fallen Menschen als ,behindert” be-
zeichnen, kritisierte Silke Eggers. Internatio-
nal habe sich bereits stérker die Sichtweise
des ,,.Behindert-Werdens® durchgesetzt.

Auch Dr. Sabine Schipper, Geschéftsflihre-
rin des DMSG-Landesverbandes NRW, sah
die Notwendigkeit, Haltungen in der Gesell-
schaft und im System zu verdndern. Viele
Menschen mit MS, die ihren angestamm-
ten Beruf nicht mehr austben kdnnen,
seien motiviert etwas Neues zu erlernen.
Dies werde jedoch denjenigen erschwert,
die nicht mehr den ganzen Tag voll arbeiten
kénnen, da Umschulungen in der Regel nur
ganztagig angeboten werden.

Entwicklung von neuen Ideen

Nach der Podiumsdiskussion fanden vier
Workshops statt. In einem Workshop gab
es einen Erfahrungsaustausch dartber, wie
der Umgang mit einer chronischen Erkran-
kung am Arbeitsplatz erlebt und gestaltet
werden kann. Chronisch kranke Menschen
sollten im Beruf auf Augenhdhe mit den ge-
sunden Kolleginnen und Kollegen arbeiten,
dabei aber gut Uber ihre Rechte informiert
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und gut vernetzt sein.

Ein weiterer Workshop beschaftigte sich mit
der Frage, wie Selbsthilfe und Unterneh-
men besser zusammenarbeiten kdnnen.
Selbsthilfe und Unternehmen kénnen Uber
niedrigschwellige Mdglichkeiten wie z.B. In-
formationsveranstaltungen zusammenkom-
men. Darauf kann eine engere Zusammen-
arbeit, z.B. im Rahmen des Betrieblichen
Eingliederungsmanagements,  aufbauen.
In einem dritten Workshop wurde zunachst
die  Arbeitgeber*innen-Deklaration  der
Deutschen Aidshilfe vorgestellt, bei der es
sich um eine Selbstverpflichtungserklarung
von Unternehmen zum diskriminierungs-
freien Umgang mit Mitarbeitenden mit HIV
handelt. Es wurde diskutiert, ob eine ge-
meinsame Deklaration fir den Umgang mit
Arbeitnenmenden mit einer chronischen
Erkrankung denkbar wére. Im vierten Work-
shop kamen verschiedene Akteure aus dem
Unterstltzungssystem fir Menschen mit
einer chronischen Erkrankung in den Aus-
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tausch. Hierbei wurde deutlich, dass die
regionale Vernetzung verschiedener Unter-
stitzungsstellen wichtig ist, um von den Er-
fahrungen der anderen profitieren zu kon-
nen.

Fazit

Es bleibt noch viel zu tun. Die Selbsthilfe
ist in Unternehmen und Betrieben generell
noch nicht bekannt genug, um als mdogli-
cher Kooperationspartner wahrgenommen
zu werden. Ansprechpartner in den Unter-
nehmen flr eine Zusammenarbeit kdénnen
Betriebsérzte, die Schwerbehindertenver-
tretung und allgemein Personen aus dem
betrieblichen Gesundheitsmanagement
sein. Die Fachtagung hat viele verschiede-
ne Gruppen in einen Dialog Uber gemeinsa-
me Mdoglichkeiten zur Unterstitzung chro-
nisch kranker Menschen im Berufsleben
gebracht. So konnten die Zusammenarbeit
geférdert und neue Ideen entwickelt wer-
den. Nun hei3t es, dies im Arbeitsalltag um-
zusetzen.
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Fachtagung ,,Grenzenlos

vernetzte Sozialarbeit“ in Bochum

Die Diagnose der unheilbaren Krankheit
Multiple Sklerose trifft viele Erkrankte
wie ein Schlag. Fragen, wie das Leben mit
MS weitergehen soll, stellen sich fiir viele
Erkrankte im Anschluss an einen Kran-
kenhaus- oder Rehaklinikaufenthalt. Und
insbesondere der stationdre Sozialdienst
kann hier nach wie vor eine wichtige Ver-
sorgungsliicke schlieBen, indem an eine
etablierte Institution wie die DMSG und
ganz konkret an Ansprechpartner in den
Landesverbdanden und vor Ort verwie-
sen wird. Aus ihrem beruflichen Selbst-
verstandnis heraus ist es gerade sozial-
dienstlichen Mitarbeitern in Kliniken trotz
allem Zeitdruck wichtig, den Patienten
dauerhaft tragfdhige Unterstiitzungs-
maoglichkeiten an die Hand zu geben. Zu-
dem ist es wichtig, die Zusammenarbeit
der DMSG mit den Krankenhaussozial-
diensten systematisch auszubauen und
dartber zu informieren, welche Angebote
die DMSG aktuell neben der klassischen
Beratungs- und Gruppenarbeit anbietet.

Genau dieses Ziel verfolgt das Projekt
~arenzenlos vernetzte Sozialarbeit”, das
die DMSG-Landesverbande Hessen, Nie-
dersachsen, Nordrhein-Westfalen und Thi-
ringen dank der Unterstltzung der Gemein-
nutzigen Hertie-Stiftung ins Leben rufen
konnten. ,Bei einer chronischen Erkran-
kung wie der Multiplen Sklerose ist eine
ganzheitliche Betreuung der Menschen
wichtig, aber nicht immer Realitdt. Mit dem
Projekt ,Grenzenlos vernetzte Sozialarbeit’,
welches die Hertie-Stiftung im Rahmen des

Programms mitMiSsion férdert, gelingt hier
ein ganz bedeutender Schritt. Wir freuen
uns sehr, dass die Chance genutzt wurde
und aus einer guten ldee ein beispielgeben-
des Projekt entstanden ist”, erklart Dr. Eva
Koch, Leiterin Multiple-Sklerose-Projekte
der Gemeinnutzigen Hertie-Stiftung.

Die Fachtagung am 21. Marz in Bochum bot
neben einer inhaltlichen Vertiefung zu me-
dizinischen, sozialrechtlichen und psycho-
logischen Aspekten rund um MS Raum und
Zeit, um Md&glichkeiten zusammenzutragen,
wie durch eine enge Kooperation zwischen
den Kliniksozialdiensten und der DMSG
eine ganzheitliche Betreuung MS-Erkrank-
ter noch besser erreicht werden kann. Prof.
Aiden Haghikia referierte zum Thema ,,MS
aus medizinischer Sicht“, Daniela Siemons-
meier informierte Uber sozial- und arbeits-
rechtliche Fragen. ,,Gemeinsam sind wir in
der Lage, Menschen mit MS die Teilhabe
am sozialen Leben nachhaltig zu erleich-
tern“, fuhrte DMSG-Landesgeschaftsfih-
rerin Dr. Sabine Schipper in ihrem Vortrag
Lotark leben mit MS* zu psychologischen
Aspekten und Selbsthilfe sehr passend aus.
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Mama, jetzt verstehe ich, was Du

fuhlst

Multiple Sklerose ist eine Erkrankung,
die gute und schlechte Tage kennt. Sicht-
bare und unsichtbare Symptome kénnen
bei den Erkrankten zu einer deutlichen
Beeintrachtigung im Alltag fuhren. Damit
betrifft die Erkrankung nicht nur den Er-
krankten selbst, sondern sein gesamtes
soziales und familidares Umfeld.

Auch wenn Multiple Sklerose nicht heilbar
ist, so sind die Behandlungsmdglichkeiten
viel besser geworden. Mehr Frauen und
Méanner mit Multipler Sklerose sind in der
Lage, ihre Elternrolle auszufillen und ent-
scheiden sich bewusst fur Kinder. Fir die
junge Familie ist dann wichtig, dass alle
gemeinsam einen Weg finden, mit MS gut
zu leben. Kinder haben oft sehr feine An-
tennen. Sie splren meist friih, wenn etwas
in der Familie nicht stimmt. Kinder machen
sich Sorgen und haben Angste. Eltern muis-
sen zunachst die schwere Aufgabe Uber-
nehmen, die Kinder darlber aufzuklaren,
dass ein Elternteil an MS erkrankt ist. Wie-
so, weshalb, warum... Kinder stellen dann
viele Fragen. ,Was ist eigentlich MS? Wie
sehe ich die Welt, wenn ich du ware? Wie-
so kannst du das nicht fihlen? Ist MS heil-
bar?“ Kinder von MS-Erkrankten muissen
vielleicht lernen, mit einer Mutter, einem Va-
ter zu leben, die oder der die gangigen Rol-
lenerwartungen nicht immer erfillen kann.
Kindern altersgerecht und verstandlich zu
erklaren, was MS ist und wie es sich anfihlt,
an MS erkrankt zu sein, ist eine Herausfor-
derung. Am besten versteht man das, was
man selbst erlebt hat. ,Mama, jetzt verstehe
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ich, was du fluhlst* versucht, bei der Aufkla-
rung von Kindern im Alter von 5 bis 12 Jah-
ren zu unterstitzen. Ob bei den Kleinsten,
durch eine einfache Geschichte aus dem
Alltag mit MS, oder bei den GroBen, durch
verstandliche Erkldrungen des Professors
und anregende Experimente — so kdénnen
Kinder unterschiedlichsten Alters die MS
und ihre Symptome erleben und verstehen.

Das Buch, welches in Kooperation mit dem
DMSG-Landesverband RLP und mit Unter-
stitzung des BKK-Landesverbandes Nord-
west erstellt wurde, kann fur Mitglieder kos-
tenfrei in der Geschéftsstelle angefordert
werden: 0211 93304-0

Wathsring Leanars, | e Bkl

Mama, jelpl verilehre ich, ‘

Bultiple Skisrose veruehion = Ceschichian Erkliningen ‘
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Zusammen ist man weniger allein -

Veranstaltung zwischen den Jahren
In Asbach

Die Informationstage ,Zusammen ist
man weniger allein“ konnten dank der
groBziigigen Forderung der AOK Rhein-
land/Hamburg zwischen den Jahren
in der DRK-Kamillus Klinik in Asbach
durchgefiihrt werden.

Die Klinik bot den perfekten Rahmen,
um auch auf die besonderen Belange
schwerbetroffener MS-Erkrankter und ih-
rer Angehdrigen eingehen zu kdnnen.
Die Tage beinhalteten neben inhaltlicher In-
formation auch viele schéne Stunden, die
die MS-Erkrankten auch mit vielen lustigen
Momenten immer in Erinnerung behalten
werden. Es gab die Mdglichkeit flur viele
Betroffene, den Alltag mit einer schweren
chronischen Erkrankung unbeschwerter zu

-

» ,,\W é‘“‘

“\‘ ‘ s ﬂumm. [ »
NGRS

erleben und gemeinsam in der Gruppe die
Zeit zwischen den Jahren zu verbringen.
FUr die wundervollen Tage in Asbach dankt
der DMSG-Landesverband NRW dem gan-
zen Team der DRK Kamillus-Klinik.

Viele Teilnehmer berichteten Uber die groBe
Muhe der Klinikmitarbeiter und besonders
der Schwester Oberin, die stets daflr sorg-
ten, dass sowohl eine schéne Atmospha-
re zu splren war, als auch, dass nie etwas
fehlte. Daflr vielen Dank.
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Hertie-Stiftung unterstutzt
Kooperationsprojekte des

DMSG-Landesverbandes

Projekte

Hertie
Stiftung

NRW im Rahmen von MitMiSsion

Seit liber zwanzig Jahren engagiert sich die
Gemeinniitzige Hertie-Stiftung im Bereich der
Multiple-Sklerose-Erkrankung. Mit mitMiSsi-
on wurde 2013 eine neuartige Ausschreibung
ins Leben gerufen: Fir die Entwicklung und
Realisierung effizienter sozialer Multiple Sk-
lerose-MaBnahmen stellt die Hertie-Stiftung
Fordergelder zur Verfiigung. 2019 kann der
DMSG-Landesverband NRW wieder zwei Pro-

jekte durch diese Férderung ins Leben rufen.

Die vergessenen Kranken

Selbsthilfe stellt ein unverzichtbares Angebot in
der Versorgung chronisch kranker Menschen dar.
Aber was passiert, wenn Menschen so krank sind,
dass das Selbsthilfe-Netz nicht mehr zuverlassig
tragt und die notwendige Hilfe nicht mehr aktiv
eingefordert werden kann? MS wird immer bes-
ser behandelbar, die Praxis zeigt aber auch, dass
viele langjéhrig Erkrankte als austherapiert gel-
ten und aus der medikamentésen MS-Behand-
lung herausfallen. Eine weitere Charakteristik von
langjahrig Schwererkrankten und auch deren An-
gehdrigen ist der Mangel an Energie, sich fir die
eigenen Belange einzusetzen — vor allem dann,
wenn diese mit (nicht seltenen) Widerstanden auf
Seiten der Kostentrager verbunden sind. Dieser
Verlust der Selbstwirksamkeit hat fatale Folgen:
Notwendige Hilfsmittel werden nicht in Anspruch
genommen, Pflegegrade werden nicht oder falsch
beantragt, zwingend gebotene Widerspriiche lan-
den in der Schublade, Schmerzen werden ertra-
gen statt behandelt und die psychische Belastung
steigt bei den Erkrankten und den Angehdrigen.
Hilfsangebote, die Gesundheit und Lebensqua-
litat erhalten konnten, werden nicht mehr wahr-
genommen, geschweige denn angenommen.
Falsch- oder Unterversorgung, Burnout und auch
Todeswinsche bis hin zu Suizidgedanken sind die
traurige und erschreckende Bilanz. Fur eine gelin-
gende Hilfe ist es unabdingbar, aktiv einen Schritt
auf diese Zielgruppe zuzugehen und sich von der
ansonsten wichtigen Komm-Struktur der Selbst-

40

hilfe zu verabschieden. Das bundeslanderiibergreifende
Projekt ,Die vergessenen Kranken“ nimmt genau dies
in Angriff: Mit Hilfe von DMSG-Ansprechpartnern sol-
len Schritte zuriick in eine gute Versorgung gegangen
werden. Dazu ist es notwendig, das bestehende Selbst-
hilfe-Netz enger zu kntpfen. Der wichtigste Schritt hier-
zu ist die aufsuchende Unterstitzung, z. B. mit Hilfe
von Kooperationen zu DMSG ausgezeichneten Pfle-
gediensten und MS-Zentren oder auch Pflegeheimen,
Pflegestitzpunkten etc. Eine weitere wichtige Funktion
soll im Projekt auch Hausarzten zukommen, die oft ein
wesentlicher Ansprechpartner flir die Schwerstkranken
und ihre Angehérigen sind.

Gemeinsam neue Wege gehen! Projekt fiir (jun-
ge) Neuerkrankte

Die Diagnose MS bricht meistens schlagartig in das Le-
ben ein und stellt eine massive Erschitterung dar. Aus
eigenen Erfahrungen wissen wir, wie wichtig es ist, dass
Betroffene nach der Diagnose alsbald wieder Mut fas-
sen und Perspektiven entwickeln. Um Neuerkrankten
die Angst vor einer schnellen Behinderung zu nehmen,
soll durch einen Film auf den Internetseiten sowie in den
sozialen Medien Angst genommen und Mut gemacht
werden, wie man trotz der Erkrankung ein bewegtes
Leben fuhren kann. Da zu Beginn der Erkrankung in der
Regel nur kleinere Einschrankungen vorhanden sind,
kann durch neue Sporterfahrungen eine Motivation
zum regelmaBigen Bewegungstraining erzielt werden.
Dies wollen wir nutzen und Sportangebote speziell fir
Neuerkrankte in Stutzpunkten in NRW neu entwickeln,
organisieren und mit den vorhandenen Angeboten ver-
netzen. Neurodegenerative Erkrankungen lassen sich
mit Bewegungstherapie zwar nicht heilen, aber der Ver-
lauf physischer Probleme lasst sich oft verzégern. Den
Neuerkrankten und ihren Partnern sollen in mehreren
Stufen Wege im Umgang mit der Erkrankung und der
individuellen Bewaéltigung aufgezeigt und gemeinsam
beschritten werden.



Treffen der DMSG-Kontaktkreissprecher
und Kassenwarte in Essen

Die fast 100 DMSG-Gliederungen in NRW
sind die Ansprechpartner fiir Menschen
mit MS (und auch deren Angehdrige) vor
Ort. Ohne die Gruppenleitungen, deren
Stellvertreter und auch die Kassenwarte
in den Gruppen kdnnte die Selbsthilfe bei
MS in NRW nicht so umfanglich, zeit- und
ortsnah gelebt werden.

All die Menschen, die sich vor Ort engagie-
ren, tun dies ausschlieBlich ehrenamtlich.
Sie investieren Zeit und Kraft, um anderen
zur Seite zu stehen und dabei zu helfen,
dass ein Leben mit MS gelingt. Dank der
AOK NordWest war es mdglich, Ende 2019
eine Blockveranstaltung durchzufiihren. Da-
durch war es sowohl mdglich, fur die Kon-
taktkreise wichtige Themen ausgiebig zu
besprechen als auch Raum zum Austausch
zwischen Haupt- und Ehrenamt einzurdu-
men. So bildete der Freitag einen gelunge-
nen Einstieg, bei dem Dipl. Psychologin/
Psychologische Psychotherapeutin Dr. Sa-
bine Schipper sich schwerpunktmaBig auf
das Kennenlernen und den Austausch von
Erfanrungen konzentrierte. Im Anschluss
referierte sie zum Thema Widerstandskraft,
einem Thema, das gerade fur selbst chro-
nisch Erkrankte im Ehrenamt emotional von

immenser Bedeutung ist. Der darauffol-
gende Tag behandelte eher ,Handwerks-
zeug“ fur die Gruppenarbeit. Sozialpada-
gogin Diakonin Sonja Mursch erarbeitete
in Kleingruppen Techniken und Regeln der
Gesprachsfihrung. Im Anschluss referier-
ten Hildegard Bornkessel und Monika Moor
und vermittelten die steuer- und gemein-
nutzigkeitsrechtlichen Grundlagen zu den
finanziellen Aspekten gelungener Gruppen-
arbeit. Sozialarbeiterin Jelisaweta Pevzner
konnte mit ihren Ausfiihrungen zu aktuellen
sozialrechtlichen und sozialarbeiterischen
Entwicklungen ,frischen Wind in stickige
Sozialfragen® bringen. Frau Dr. Schipper
beschéftigte sich anschlieBend mit Zu-
kunftsfragen in Bezug auf die Kontaktkreise
und den DMSG-Landesverband NRW e. V.
Mit einer Andacht und Meditation schloss
Diakonin Sonja Mursch den zweiten Tag der
Blockveranstaltung ab. Beim Austausch
konnten die Teilnehmer das Gelernte ver-
arbeiten und einen engeren Zusammenhalt
der Gliederungen erreichen. Die Sprecher
und Kassenwarte waren sehr begeistert
und nahmen Motivation und gute Anregun-
gen fur ihre Gruppenarbeit vor Ort mit.
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Wissen Sie, was Menschen in beson-
derer Weise gliicklich macht? Dankbar-
keit! Und wir als DMSG-Landesverband
kénnen uns wirklich gliicklich schat-
zen, denn wir kénnen sehr vielen Un-
terstitzern gegeniiber dankbar sein.
Aus tiefstem Herzen moéchten wir unse-
ren ehrenamtlichen Mitarbeitern danken,
die mit ihrem unermiidlichen und vorbild-
lichen Einsatz dafiir gesorgt haben, dass
die MS-Selbsthilfe in NRW so umfassend
gelingt.

Danken mochten wir dariiber hinaus unse-
ren Spendern und Férderern, die uns dabei
geholfen haben, unsere Angebote aufrecht-
zuerhalten und auszubauen. Besonders
hervorheben médchten wir hier eine Spende
der DMSG-Ortsvereinigung Dusseldorf in
Hohe von 4.000 €, die uns im Rahmen einer
Nachlassabwicklung zugutekam. Diesen
Geist der Gemeinsamkeit wissen wir sehr
zu schatzen. Danke!

Pauschalférderung

Die Krankenkassen in NRW unterstitzten
uns in 2019 im Rahmen der sogenannten
,aemeinschaftsférderung” mit 57.000 €.

Projektférderung

Die Fachtagung und Dokumentation der
Onlinebefragung zu ,,Chronisch krank am
Arbeitsplatz“ (21.084 €) und ,Entwicklung
eines Fortbildungsprogramms und eines
Onlinehandbuchs fir Kontaktkreissprecher”
(5.500 €) wurden mit Hilfe der Krankenkas-
sen erméglicht, hier sind bei erstgenanntem
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Projekt die AOK NordWest, die AOK Rhein-
land/Hamburg, die BKK LV NORDWEST, die
Barmer, die DAK Gesundheit, die IKK clas-
sic, die Knappschaft, die KKH - Kaufmanni-
sche Krankenkasse namentlich zu nennen,
das zweite Projekt férderten die AOK Nord-
West, die AOK Rheinland/Hamburg sowie
die IKK classic.

Exklusivforderung

Der ,,Aufbau Ost-Westfalen® wurde groBzi-
gig (15.751 €) von der AOK NordWest vo-
rangebracht. Durch die IKK classic wurde
das Projekt ,,Selbsthilfe trifft Wissenschaft”
mit 10.000 € geférdert. Das Projekt ,,Ehren-
amt starken — Jahrestreffen der KK-Spre-
cher® (12.465 €) wurde mdglich durch die
AOK NordWest.

Weiterhin wurden fur ,Zusammen ist man
weniger allein: MaBnahme zwischen den
Jahren flr schwer an MS Erkrankte und An-
gehorige” von der AOK Rheinland/Hamburg
12.465 € zur Verfugung gestellt. Mit 4.743
€ unterstitzte die Knappschaft die Erarbei-
tung ,Psychologischer Selbsthilfestrategi-

en®.
DRV Bund

Die Informationsreihe des DMSG-LV NRW
wurde durch die Rentenversicherung Bund
in 2019 mit 27.508 € gefdrdert. In diesem
Jahr standen im Mittelpunkt der arbeits-
platzrelevanten Einhefterserie Ausflhrun-
gen zur Vereinbarkeit von Familie und Beruf
bei MS.
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Gemeinniitzige Hertie-Stiftung

Die Gemeinnltzige Hertie-Stiftung (GHS)
bietet dem DMSG-Landesverband NRW
verlassliche Unterstltzung. Neben der For-
derung, die in 2019 (34.061 €) u.a. auch
unseren Kontaktkreisen und Ortsvereini-
gungen zugutekam, konnten wir uns — ne-
ben der FortfUhrung laufender Projekte wie
~@renzenlos vernetzte Sozialarbeit” (mit den
DMSG-Landesverbanden Thiringen, Hes-
sen und Niedersachsen) und ,Unser Kind
muss laufen lernen” (alle Landesverbédnde
und Bundesverband) — Uber eine Zusage in
Ho6he von mehr als 140.000 € fur das Pro-
jekt ,Vergessene Kranke* freuen (zwdlf Lan-
desverbande und Bundesverband).

Gemeinsam mit dem Bottroper Sportbund
kann der DMSG-Landesverband NRW dank
einer Zusage Uber 44.000 € das Projekt
~Gemeinsam neue Wege gehen! — Projekt
fur (junge) Neuerkrankte” umsetzen.

Pharmazeutische Industrie

Auch aus wirtschaftlichen Kreisen erhielt
der DMSG-Landesverband NRW in 2019
Unterstitzung.

So foérderten die Sanofi-Aventis Deutsch-
land GmbH (4.000 €) und die Bayer Vital
GmbH (300 €) die DMSG in NRW durch eine
Spende. Zusétzlich erhielt die DMS-Stif-
tung NRW fur die Ausrichtung des Welt-
MS-Tages 2019 in LUnen ein Sponsoring
von Biogen GmbH (1.500 €), Sanofi-Aven-
tis Deutschland GmbH (1.500 €), Novartis
Pharma GmbH (1.500 €), Roche Pharma AG
(1.500 €), Dentsply IH GmbH Wellspect He-
althcare (1.000 €), Mylan Healthcare GmbH
(1.500 €), Coloplast GmbH (1.500 €) und Al-
mirall Hermal GmbH (500 €).

Selbstverstandlich wurden die Leitlinien fur
die Zusammenarbeit mit Unternehmen der
pharmazeutischen Industrie umgesetzt.
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